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RESUMO 
Introdução: ​A paralisia cerebral (PC) se caracteriza por alterações motoras decorrentes de            
lesão não progressiva do cérebro em desenvolvimento, apresentando graus variados de           
comprometimentos e um amplo espectro de manifestações clínicas. Dentre estas          
manifestações, encontram-se alunos não oralizados, os quais enfrentam barreiras à sua plena            
participação na escola e no ambiente familiar, bem como no uso da Comunicação Suplementar              
e/ou Alternativa (CSA). ​Objetivos: Descrever aspectos da comunicação e participação de           
crianças e adolescentes com paralisia cerebral não oralizados no contexto escolar e familiar,             
bem como descrever usos e não uso da CSA na percepção de mães e de educadores, além de                  
fatores favoráveis e desfavoráveis ao uso da CSA. ​Método: ​Trata-se de estudo descritivo e              
transversal, de abordagem qualitativa. A amostra foi composta por 21 parceiros de            
comunicação de 4 crianças e 1 adolescente com PC não oralizados, que utilizam algum              
sistema de CSA na escola e já utilizaram ou utilizam CSA em casa. Os participantes               
constituem 5 grupos, a saber: grupo de mães (GM - 5 participantes); grupo de cuidadoras dos                
alunos (GC - 4 participantes); grupo das professoras de classe (GP - 5 participantes); grupo               
das professoras de Educação Especial (GPEE - 3 participantes) e grupo de orientadores             
pedagógicos (GOP - 4 participantes). A coleta de dados foi realizada nas escolas onde as               
crianças e o adolescente estavam matriculados, sendo duas escolas numa cidade de grande             
porte e uma escola numa cidade de médio porte, ambas no interior do Estado de São Paulo. Os                  
participantes, tanto os educadores como as mães, concederam as entrevistas no ambiente da             
escola, com exceção da mãe e professora do aluno que se encontrava em situação de ensino                
domiciliar. A coleta foi realizada por meio de entrevistas com roteiro semi-estruturado. As             
entrevistas foram gravadas e transcritas ortograficamente e os dados categorizados por           
relevância e repetição em categorias e subcategorias. ​Resultados: ​Apresentam-se aqui os           
resultados, no formato de artigos, referentes ao grupo das mães (GM - Artigo 1) e grupos das                 
professoras e cuidadoras dos alunos (GP e GC - Artigo 2). As participantes (GM, GC, GP)                
apontaram formas como as crianças e o adolescente do estudo participam e se comunicam no               
contexto familiar e escolar. As professoras e cuidadoras enumeram diferentes maneiras como            
fazem adaptações das atividades educacionais, tanto dentro como fora de sala de aula,             
buscando promover a participação de seus alunos. As participantes enumeram diversas formas            
próprias de comunicação das 4 crianças e do adolescente (apontar com os olhos, expressões              
faciais, choro, vocalizações, gestos, alterações de tônus muscular, etc), além de darem            
exemplos de usos da CSA nas atividades escolares ou atividades da família. O uso da CSA de                 
forma complementar à comunicação estabelecida com as crianças e o adolescente, por meio de              
suas formas próprias de comunicação, aumentou a participação dos mesmos, mas em            
diferentes níveis. Em todos os casos, há a percepção de barreiras ao uso da CSA, tanto em casa                  
como na escola. Todas as participantes (GM, GC, GP) relatam se apoiar mais nas formas               
próprias de comunicação de seus filhos ou alunos do que na CSA. Tanto mães como algumas                
professoras e cuidadoras afirmaram ter expectativas de que seus filhos ou alunos desenvolvam             
a fala. Dentre os fatores desfavoráveis ou barreiras ao uso consistente da CSA na escola ou em                 
casa, as participantes apontaram dificuldades em utilizar a tecnologia (baixa, média ou alta) de              
modo consistente; grande dificuldade em dar continuidade ao uso dos sistemas de CSA na              
escola, por conta da demanda dos demais alunos; limitações percebidas em seus filhos ou              
alunos, que não fazem do sistema de CSA disponível o mais apropriado a cada um. A falta de                  
conhecimento sobre as possibilidades que cada sistema de CSA oferece e sobre outras opções              
de sistemas disponíveis foi uma queixa recorrente entre o grupo das cuidadoras e professoras              
(GC, GP). Entre as mães (GM), o fator não favorável ao uso da CSA mais relatado foi a                  
percepção de que já existe uma comunicação suficientemente efetiva com seus filhos, a partir              
da identificação e significação de suas formas próprias de comunicação. A continuidade do             
uso da CSA, com a necessidade de avançar para além do apontar figuras, foi um ponto                
abordado pelas educadoras e pelas mães como um aspecto importante para o uso funcional              
destes sistemas. ​Conclusão: ​Os achados apontam para práticas dialógicas e educacionais que            
promovem a participação das crianças e do adolescente do estudo, em diferentes níveis, tanto              
em casa como na escola. Todas as participantes entrevistadas (GM, GP, GC) enumeram             
maneiras como seus filhos ou alunos se comunicam com seus interlocutores em seus contextos              
sociais e educacionais, se apoiando principalmente em suas formas próprias de comunicação.            
As mães (GM) relatam compreender seus filhos sem necessidade do uso da CSA, mas              
expressam dificuldades em identificar com precisão os desejos de seus filhos em alguns             
momentos, o que as impede de promover maior participação de seus filhos. As mães também               
abordam a necessidade de serem intérpretes de seus filhos na presença de interlocutores que              
não compreendem as formas próprias de comunicação dos mesmos. Todas as participantes            
(GM, GP, GC) relatam uso limitado ou não uso da CSA nos contextos sociais e educacionais                
das crianças e do adolescente. As barreiras encontradas para se alcançar o uso funcional da               
CSA reiteram a necessidade de capacitação profissional continuada à equipe pedagógica e            
ampliação da divulgação da área da CSA aos familiares.  
Palavras-chave: ​paralisia cerebral (PC); auxiliares de comunicação para pessoas com          
deficiência; comunicação não verbal.  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
ABSTRACT 
Introduction: ​Cerebral palsy (CP) is characterized by a group of motor development            
disorders caused by a non-progressive lesion of the developing brain, presenting various levels             
of motor impairments and a broad spectrum of clinical manifestations. Among these clinical             
manifestations, there are non-speaking students who due to presenting different levels of gross             
motor and communication functions, face barriers to their full participation at school and in              
their family context, as well as in the functional use of Augmentative and Alternative              
Communication (AAC). ​Aim: ​Describe ways in which non-speaking students with cerebral           
palsy participate and communicate in their school and family contexts, as well as describe              
their own forms of communication, uses and non-use of AAC in the perception of mothers and                
educators. ​Method: ​This is a descriptive and cross-sectional study, developed under a            
qualitative approach. The sample was composed by 21 participants who are involved in the              
inclusion of 4 children and 1 adolescent with non-speaking CP, who are AAC users at school.                
The participants formed 5 groups - the group of mothers (GM - 5 participantes); the group of                 
caregivers (GC - 4 participants); the group of classroom teachers (GT - 5 participants); the               
group of Special Education teachers (GEET - 3 participants), and the group of pedagogical              
coordinators (GPC - 4 participants). The data collection was carried out at the schools where               
the children and adolescent were enrolled - in the state of São Paulo. Participants, both               
educators and mothers, granted the interviews in the school setting, except for the mother and               
teacher of the homeschooled student. The collection was carried out through the use of              
interviews with a semi-structured script. The interviews were recorded and transcribed           
orthographically and the data categorized by relevance and repetition into categories and            
subcategories. ​Results: ​The results related to the mothers (GM - Article 1), caregivers and              
teachers (GC / GT - Article 2) are presented here. The participants (GM, GC, GP) pointed out                 
ways in which the children and the adolescent participate and communicate in their family and               
school contexts. The educators list different ways they make adaptations to school activities,             
both inside and outside the classroom, as they seek to promote the participation of their               
students. The participants listed various forms of communication used by the children and the              
adolescent (eye pointing, facial expressions, crying, vocalizations, gestures, changes in muscle           
tone, etc.), as well as examples of AAC use in school or family activities. AAC use as a                  
supplementary way to communicating with students in addition to their own ways of             
communication enhanced their participation, but at different levels. In all cases, there are             
perceived barriers to AAC use, both at home and at school. All participants (GM, GC, GP)                
report relying more on their children's or students' own forms of communication than on AAC.               
Both mothers and some educators reported expecting that their children or students develop             
speech. Among the unfavorable factors or barriers to consistent use of AAC at school or at                
home, participants pointed to difficulties in reaching effective technology use (low, medium or             
high); difficulty in continuing the use of AAC systems at school, due to other students'               
demands; perceived limitations in their children or students, which do not make the available              
AAC system the most appropriate for each one. Lack of knowledge about the possibilities              
offered by each AAC system and other available system options was a recurring complaint              
among educators. Among mothers, the most reported factor as non favorable to the use of               
AAC was the perception that there is a sufficiently effective communication with their             
children, from the identification and signification of their own forms of communication. The             
continued use of AAC, with the need to move beyond pointing to figures, was an aspect                
addressed by educators and mothers as an important factor to the functional use of these               
systems. ​Conclusion: The findings point to several dialogic and educational practices that            
promote the participation of non-speaking students with CP at different levels, both at home              
and at school. The interviewed participants (GM, GT, GC) list ways in which the children and                
the adolescent communicate with their communication partners in their social and educational            
contexts, relying mainly on their own forms of communication. The interviewed mothers            
(GM) report understanding their children without the need of AAC, but express difficulties in              
accurately identifying their children's desires sometimes. They also address the need to be             
their children's interpreters in the presence of communication partners who do not understand             
their own forms of communication. The participants (GM, GT, GC) also report limited use or               
nonuse of AAC in the children's social and educational contexts. The barriers found which              
keep the students and their communication partners from achieving functional use of AAC             
reiterate the need for ongoing professional development among educators and continued           
dissemination of the AAC field to family members.  
Keywords​: ​cerebral palsy (CP); communication aids for disabled; nonverbal communication. 
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APRESENTAÇÃO 
 
Costumo dizer que há caminhos em nossa existência terrena que parecem nos escolher, e              
não o contrário. Tenho essa convicção em relação ao objeto de estudo dessa dissertação, a saber, a                 
forma como crianças com paralisia cerebral não oralizadas se comunicam e participam em seus              
contextos familiares e escolares, a despeito da ausência de fala. Para além dos desafios que               
enfrentam na comunicação, enfrentam desafios em seu desenvolvimento neuropsicomotor que          
representam grandes barreiras nos ambientes com pouca ou nenhuma acessibilidade.  
Afirmo não ter escolhido esse objeto de estudo por eu mesma ter sido surpreendida com               
a maternidade de uma criança com paralisia cerebral. Em 2015, tive meu filho Samuel, que               
manifestou o nível V (GMFCS - Gross Motor Function Classification System) dessa condição e o               1
nível III na classificação de sua comunicação (CFCS - Communication Function Classification            2
System).  
Tornar-me mãe de uma criança que não teria uma infância "típica", como a de qualquer               
outra criança que eu conhecia, foi um evento desafiador. Esta situação abalou minhas estruturas e               
quebrou meus paradigmas de então. Tudo que eu imaginava sobre ser mãe, ao observar minhas               
irmãs, parentes e amigas, caía por água abaixo diante dos meus olhos, e de maneira absolutamente                
brusca. Eu não seria mãe de uma criança típica, que andaria por volta de 1 ano, chutaria uma bola                   
pouco tempo depois e falaria por volta dos 2 anos. Eu seria mãe de uma criança que provavelmente                  
não desenvolveria a marcha independente, tampouco a comunicação oral, dentre outros desafios            
que enfrentaria na vida. A mim, me foi confiado o imenso desafio de ser mãe de uma criança                  
diferente das demais crianças do meu convívio social de então.  
A alegoria "Bem-vindos à Holanda " expressa bem o sentimento de sermos           3
surpreendidos com o diagnóstico de um filho. A autora da alegoria, Emily Kingsley, descreve a               
sensação de ter um filho com uma deficiência, comparando-a à sensação de planejar uma viagem à                
1Gross Motor Function Classification System (GMFCS) é um sistema de classificação de 5 níveis que descrevem a                 
função motora grossa das pessoas com paralisia cerebral. Os 5 níveis focam na marcha e mobilidade das pessoas com PC. O GMFCS                      
é um instrumento de classificação desenvolvido pelo Grupo CanChild no Canadá.  
2Communication Function Classification System (CFCS) é um sistema de classificação de 5 níveis da função de                
comunicação, que descrevem a função de emissor e receptor da pessoa com PC em seu ambiente, com seus parceiros de                    
comunicação. Também foi desenvolvido pelo Grupo CanChild no Canadá, como um instrumento de classificação análogo ao                
GMFCS.  
3"Welcome to Holland" é uma alegoria escrita em 1987 por Emily Perl Kingley sobre a experiência de receber o                   
diagnóstico de um filho com uma deficiência. Eu seu caso, um filho com Síndrome de Down. Ainda nos dias atuais, o texto                      
"Bem-vindos à Holanda" tem sido fonte de consolo e inspiração para muitos. O texto pode ser encontrado no site norteamericano da                     
Associação de Síndrome de Down - ​https://www.ndss.org/resources/a-parents-perspective/​.  
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Itália durante toda a vida e, no dia da tão sonhada e esperada viagem, ser levada à Holanda.                  
Inicialmente, nenhum pai e mãe aceita esse destino final, tão diferente do destino idealizado. Em               
meio às angústias, dúvidas e temores de terem sido levados a um país tão diferente do país com o                   
qual se sonhou, mães e pais de crianças atípicas se dão conta de que não lhes resta outra opção,                   
senão aceitar o destino final como imutável, descer do avião e descobrir o que fazer neste lugar tão                  
diferente.  
Em linha com a alegoria, ao descer do avião, sofri por não estar no país idealizado                
durante toda a minha vida. Sofri porque teria, diante de mim, um longo caminho de descoberta do                 
que fazer neste país tão diferente. Teria que aprender um idioma totalmente novo e teria que                
comprar novos guias. Meu esposo e eu, como qualquer outro pai e mãe de uma criança atípica no                  
início dessa trajetória, não estávamos preparados para o que teríamos que enfrentar neste lugar tão               
diferente. Tratava-se de um país totalmente diferente do país idealizado e estudado, com atrações              
diferentes, um idioma diferente e com pessoas que jamais teríamos conhecido de outra forma.  
Dentre algumas dessas pessoas, destaco os médicos, os especialistas, as terapeutas do            
meu filho e as demais famílias com filhos atípicos que temos conhecido ao longo dessa jornada. E,                 
como pesquisadora, não poderia deixar de destacar minha orientadora, dentre as pessoas muito             
especiais que conheci neste país diferente. Há décadas, ela tem se dedicado ao aprofundamento              
teórico-prático da Comunicação Suplementar e/ou Alternativa (CSA) no Brasil, bem como à sua             
expansão para além do ambiente acadêmico e dos contextos terapêuticos. De um modo bastante              
inusitado, descobri sua linha de pesquisa e me interessei por compreender melhor as necessidades              
complexas de comunicação do meu filho, bem como as opções que estavam ao nosso dispor. Além                
de querer compreender as necessidades de comunicação do meu próprio filho, me identifiquei com              
o desejo de identificar o que estava sendo feito nas escolas públicas, no sentido de promover a                 
participação de tais crianças no contexto escolar, bem como me interessei por conhecer as maneiras               
como seus familiares promovem a participação de seus filhos no contexto familiar. Esses alunos, a               
despeito da ausência da fala, têm cognição intelectual e verbal preservadas e condições de se               
comunicarem de maneira alternativa. Ao optar por querer entrar nas escolas, minha "veia" de              
pedagoga e psicopedagoga falou mais alto que meus próprios anseios de mãe de um filho com                
paralisia cerebral. E, como mãe, me interessei profundamente em conhecer e conversar com as              
mães destes alunos.  
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Por ter descoberto a linha de pesquisa da minha orientadora, senti-me impulsionada a             
integrar seu grupo de pesquisa. Hoje sou imensamente grata por ter sido selecionada como              
mestranda do Programa de Pós-Graduação em Saúde, Interdisciplinaridade e Reabilitação da           
Faculdade de Ciências Médicas da UNICAMP.  
Desde então, além de ter cursado todas as disciplinas do programa e ter crescido como               
profissional, como pesquisadora, como mãe de uma criança com PC e como pessoa, tenho              
experimentado oportunidades incríveis na área da CSA, como a oportunidade de participar de             
cursos de formação e congressos na área. Dentre os congressos na área, destaco o VIII Congresso                
da ISAAC-Brasil - "​Parceiros em Diálogo na Diversidade" ​(Dezembro de 2019), no qual participei              
como convidada de uma das mesas, como intérprete de alguns dos palestrantes e pude contribuir               
com a escrita de um capítulo do livro do VIII Congresso Brasileiro de Comunicação Alternativa               4
(Campinas/SP). Também tive um trabalho aceito para apresentação no I Congresso Internacional            
Sobre Paralisia Cerebral promovido pela ONG Nossa Casa em Agosto deste ano (2019).  
Foi dessa maneira que esta caminhada se iniciou, e é aqui que ela se encontra; na busca                 
pelo aprofundamento teórico da CSA e na busca pelo conhecimento das possibilidades que a CSA               
oferece na prática. Ter sido tão bem acolhida pelas terapeutas do meu filho, pelas famílias que já                 
estavam trilhando esse caminho antes de mim, e pelos pesquisadores da área, dentre os quais               
destaco minha orientadora, juntamente com seu grupo de pesquisa, me fez querer buscar o              
aprofundamento teórico-prático na área da CSA e me fez querer conhecer as formas como crianças               
e adolescentes como meu filho se comunicam e participam em seus contextos familiar e escolar.               
Estes alunos, apesar de não apresentarem fala, têm muito a dizer e a contribuírem em seus espaços                 
de convivência, bem como suas mães, professoras e cuidadoras.  
 
 
 
 
 
 
4 ​Rezende, A. C. F. A & Chun, R.Y.S. Diálogos com crianças e adolescentes não oralizados: constituindo vínculo                  
parental e a comunicação com outros parceiros. In: Chun RYS, Reily LH, Moreira EC, Varela RCB, Dainez, D (Orgs.). Diálogos na                     
diversidade e o alcance da Comunicação Alternativa. Timburi: Ed Cia do Ebook. 2019, 18-33.  
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I. INTRODUÇÃO  
 
1.1 Participação e comunicação entre crianças e adolescentes com PC não           
oralizados 
Participação é definida pela Classificação Internacional de Funcionalidade (CIF) como          
"envolvimento numa situação da vida" e se constitui num objetivo a ser alcançado no que tange à                 
saúde de todas as crianças e adolescentes ​(1)​. A participação em atividades do cotidiano exercem               
um papel fundamental no desenvolvimento das relações e habilidades sociais de uma criança, bem              
como sobre sua saúde física e mental a longo prazo ​(2)​. 
Para além das funções físicas, cognitivas e de comunicação de uma criança, o ambiente              
sociocultural em que ela vive também exerce grande influência sobre o desenvolvimento de sua              
participação ​(3)​. Os hábitos e padrões de participação se formam a partir do interesse demonstrado               
pela criança ou adolescente, nas oportunidades que presenciam em seu ambiente e à maneira que               
são expostos a diferentes tipos de atividades ​(4)​. 
Dentro do conceito de "atividades e participação", a CIF ​(1) descreve aspectos da             
comunicação (cap.3), incluindo a produção e recepção de mensagens, bem como o uso de              
dispositivos e técnicas de comunicação. Como evidenciado por estudos ​(​5​,​6)​, a habilidade de uma              
criança se comunicar em seu ambiente exerce influência sobre a maneira como se conecta e               
desenvolve suas relações com outros pessoas. Em outras palavras, a maneira como uma criança se               
comunica ​está relacionada ao modo como ela interage com outras pessoas e, consequentemente,             
participa​ nos ambientes em que convive.  
Se crianças e adolescentes com PC que têm a fala preservada naturalmente enfrentam             
barreiras à sua plena participação em decorrência de sua mobilidade reduzida, crianças e             
adolescentes com PC não oralizados se encontram em risco ainda maior de ter sua participação               
reduzida pelo fato de enfrentarem maiores impedimentos nas tentativas de expressarem seus desejos             
e serem compreendidos por seus interlocutores. A essas crianças e adolescentes é necessário             
transpor barreiras ainda maiores até serem atendidos por seus interlocutores, especialmente se os             
mesmos não estiverem atentos ou não puderem compreender todos os aspectos de sua comunicação.              
Estudo ​(6) observou que nenhuma criança com acometimentos na funcionalidade de comunicação            
demonstrou níveis de participação semelhantes ao de outras crianças na mesma faixa etária.  
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Dentre as crianças e adolescentes com PC que não desenvolvem a fala ou manifestam              
uma fala pouco inteligível, é importante enfatizar que se observam sinais de cognição e linguagem               
dos mais diversos níveis, como apontado por pesquisadores nos EUA ​(7)​. Estes autores             
desenvolveram e defendem o uso do sistema de classificação das funções de comunicação em              
pessoas com paralisia cerebral, o Communication Function Classification System (CFCS), que é um             
instrumento de classificação análogo ao GMFCS (Gross Motor Function Classification System) e            
ao MFCS (Manual Function Classification System).  
Estudo ​(8) alerta que a ausência de fala em crianças com PC não oralizadas não deve ser                 
erroneamente entendida como ausência de linguagem, visto que tais crianças exibem diversas            
formas de comunicação, a saber, gestos, expressões faciais, vocalizações, alterações de tônus            
muscular, dentre outros.  
Um estudo feito na Islândia ​(9) envidou esforços no sentido de distinguir comunicação,             
fala, linguagem e cognição verbal entre crianças com PC. Este estudo contribui para um              
entendimento mais pontual sobre a comunicação entre crianças PC. O estudo em questão envolveu              
152 crianças com PC congênita, classificadas nos níveis I a V do GMFCS, e indicou que quase                 
metade delas exibia um QI verbal normal. Este estudo também indicou que 84% das crianças com                
PC em idade pré-escolar se comunicava por meio da fala, utilizando frases simples, enquanto os               
demais 16% eram não oralizados ou apresentavam fala pouco inteligível. Outro estudo sobre             
distúrbios de comunicação em crianças com PC ​(10) aponta para a crescente necessidade de relatos               
mais detalhados sobre a comunicação, fala e linguagem dessas crianças. A autora aborda o desafio               
da avaliação do desenvolvimento intelectual e de linguagem em crianças não oralizadas ou com fala               
pouco inteligível. Ademais, a autora ressalta a necessidade de ferramentas adequadas de avaliação             
dessas crianças, a fim de investigar, melhorar e otimizar sua comunicação, fala e linguagem.  
 
1.2 Demanda por Comunicação Suplementar e/ou Alternativa entre crianças e          
adolescentes com PC não oralizados  
A partir das avaliações adequadas, é possível selecionar os sistemas CSA, sejam eles             
figuras, pictogramas, ou tecnologias de conversão de texto em fala (TTS – text to speech), dentre                
outros que atendam às demandas de cada criança e adolescente, levando em consideração suas              
condições de comunicação e perfil de cognição verbal ​(7,10)​. Ao serem submetidas às avaliações,              
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expostas à intervenção oportuna e uso de CSA nos ambientes que frequentam, essas crianças terão               
maiores chances de atingir o máximo de seu potencial no tocante ao desenvolvimento da              
linguagem. Estudo ​(11) reforça a ideia de que os comprometimentos motores de uma pessoa com               
PC podem explicar as dificuldades motoras da fala, enquanto as dificuldades motoras da fala ou               
ausência de fala não são indicativos de deficiência intelectual. Ter o entendimento dessas diferenças              
no monitoramento do desenvolvimento de uma criança com PC ou ao definir o programa curricular               
da mesma é fundamental no sentido de evitar que os estímulos verbais sejam inadequados.  
A ausência da fala ou fala pouco inteligível em um número expressivo de crianças com               
necessidades complexas de comunicação remete-nos à teoria sócio-interacionista ​(12)​. São as           
interações sociais que transformam a pessoa de ser biológico em ser social, de acordo com               
Vygotsky. Para o teórico russo, o processo de aprendizagem é necessariamente mediado e ocorre              
por meio das trocas estabelecidas entre as pessoas e seus pares, sobretudo por meio da mediação                
com os pares mais experientes do grupo.  
Considerando-se a mediação indispensável ao processo de aprendizagem, e sendo a           
mediação viabilizada primariamente pelo diálogo, reitera-se a importância da comunicação não           
somente na participação social, como também na participação escolar de crianças e adolescentes             
com paralisia cerebral não oralizados.  
A prática escolar deve estar pautada no princípio da interação social e deve considerar o               
aluno como sujeito ativo no seu processo de conhecimento, independentemente de este aluno ter              
uma deficiência ou não. As interações sociais que permitem a cooperação, o diálogo e a troca de                 
conhecimentos são indispensáveis ao processo de aprendizagem escolar, cabendo ao professor           
promover oportunidades de interação social no cotidiano da sala de aula e da escola ​(13)​. 
Em linha com a importância do diálogo nas experiências de aprendizagem e            
transformação da criança em sujeito social, faz-se necessário um olhar cauteloso acerca da             
importância da promoção da comunicação de crianças e adolescentes com PC não oralizados ou que               
apresentam uma fala pouco inteligível. Faz-se necessário fornecer-lhes os recursos adequados para            
estabelecerem uma comunicação com seus mediadores e pares, para que possam se tornar sujeitos              
ativos em sua própria socialização e construção de conhecimento, nos termos de Vygostsky ​(12)​. 
A participação escolar e no ambiente familiar de crianças com PC não oralizadas pode              
ser viabilizada pela CSA, fundamental no sentido de propiciar a essas crianças experiências de              
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interação com as demais ​(8)​. No ambiente escolar, destaque importante deve ser dado ao trabalho               
de treinamento e capacitação do professor, do cuidador e demais integrantes da equipe pedagógica,              
no sentido de exercer ativamente seus papeis como interlocutores na comunicação com as crianças              
com PC não oralizadas ​(14)​.  
Para diversos autores, o processo de elaboração da CSA deve envolver a família e a               
escola. A decisão do sistema mais conveniente deve ser feita de forma conjunta a fim de se otimizar                  
a efetividade da comunicação/interação ​(15​,​16)​. Por este motivo, interessa conhecer as formas            
pré-estabelecidas de comunicação das crianças e adolescentes com PC no contexto da família, a fim               
de se valorizar as formas próprias de comunicação desse grupo populacional e, assim, favorecer o               
desenvolvimento da comunicação simbólica dos mesmos.  
Estudo ​(8) pontua que nos últimos anos no Brasil, o uso da CSA se estendeu para além                 
do domínio das clínicas e instituições especializadas, abrangendo também prefeituras municipais de            
várias cidades, por meio das suas Secretarias de Educação e de Saúde.  
Crianças e adultos de todas as idades podem ser beneficiadas pelo uso de sistemas de               
CSA, sendo de baixa, média ou alta tecnologia, quer seja no ambiente familiar, na escola ou em                 
outros contextos sociais.  
Diante da crescente ampliação do uso da CSA, autores ​(17) abordam a importância do              
trabalho do fonoaudiólogo na equipe multidisciplinar, trabalho este que tem a peculiaridade de             
incentivar a linguagem em funcionamento, indo além de simplesmente nomear ou reconhecer            
figuras. Os autores ressaltam, ainda, a importância da introdução precoce dos recursos de CSA para               
não se limitar a aquisição da fala e, ainda, favorecer a sua organização.  
Pesquisadores ​(18) pontuam que concepções equivocadas acerca de limitações         
percebidas por profissionais os levam a julgar erroneamente algumas crianças como não estando             
aptas ao uso da CSA. Os autores reforçam que a intervenção precoce da CSA pode se aplicar aos                  
comportamentos da criança, gestos, ações e sons, bem como à percepção ajustada do sentido que os                
parceiros de comunicação atribuem a tais comportamentos. Os autores também pontuam que a CSA              
não depende necessariamente do domínio de sistemas e dispositivos, e que comportamentos e             
indícios de comunicação observados na primeira infância facilitam o desenvolvimento gradual de            
níveis mais complexos de comunicação. Segundo os autores, promover a escuta aos familiares e              
mediar suas respostas aos sinais de comunicação de seus filhos, pode ser considerado uma forma de                
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CSA. Isso reforça o papel central que os interlocutores da família exercem no desenvolvimento da               
comunicação das crianças e adolescentes com PC, e a importância de que profissionais da              
fonoaudiologia, professores de educação especial e demais profissionais desenvolvam a escuta ativa            
aos mesmos. A partir dessa escuta e do conhecimento acerca do que pensam sobre a comunicação e                 
demais habilidades de seus filhos, será possível auxiliá-los a desempenharem de modo eficaz seus              
papeis como interlocutores na comunicação com seus filhos ​(19)​. 
Autores ​(17) abordam a relevância da tecnologia assistiva em CSA em todas as práticas              
escolares para que o desenvolvimento da comunicação ultrapasse os limites do recurso de vocalizar              
frases, e para que as habilidades de leitura e escrita se desenvolvam ao máximo do potencial de                 
cada aluno. Outrossim, reforça-se a importância da escuta ao profissional envolvido no ensino             
destes alunos, a fim conhecer seus desafios no alcance do uso funcional da CSA na escola.  
 
1.3 A LBI e a Expansão da CSA no Ambiente Escolar 
A Lei Brasileira de Inclusão ​(20) destaca as barreiras enfrentadas por pessoas com             
deficiências. Dentre essas barreiras, estão as barreiras arquitetônicas, urbanísticas, nos meios de            
transporte, na comunicação e acesso à informação, barreiras tecnológicas e barreiras atitudinais que             
pessoas com deficiências encontram em seus ambientes de convivência.  
No inciso III do art.3, a LBI estabelece que se proporcione às pessoas com deficiências               
recursos de tecnologia assistiva ou ajuda técnica que lhes permita alcançar autonomia,            
independência, qualidade de vida e inclusão social. Dentre tais recursos, a LBI lista "​produtos,              
equipamentos, dispositivos, recursos, metodologias, estratégias, práticas e serviços que objetivem          
promover a funcionalidade, relacionada à atividade e à participação da pessoa com deficiência ou              
com mobilidade reduzida, visando à sua ​autonomia, independência, qualidade de vida e inclusão             
social"​ ​(grifos nossos).  
À vista disso, a escola inclusiva deve promover ações colaborativas entre profissionais            
de diferentes áreas que possam propor adequações ao ambiente físico bem como ao currículo, a fim                
de acolher as necessidades específicas de cada aluno com deficiência ​(15, 21​). 
Além disso, a escola que recebe um aluno com PC não oralizado deve ter um olhar                
cauteloso sobre a importância da promoção da comunicação destes alunos. Devem ser-lhes            
fornecidos os recursos adequados no sentido de estabelecerem uma comunicação efetiva com            
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mediadores e com o grupo, tornando-se assim, sujeitos ativos em sua própria socialização e              
construção de conhecimento ​(12, 13)​. 
A fim de promover uma maior participação e envolvimento do aluno com PC não              
oralizado, faz-se necessário ressaltar que o professor de sala de aula necessita da colaboração de               
profissionais de diferentes áreas, como professores de educação especial, fonoaudiólogos,          
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, dentre outros, a fim de ser capaz de atender às demandas              
destes alunos com necessidades educacionais específicas ​(22)​. 
Ao serem fornecidos os recursos tecnológicos de CSA às escolas, nos últimos anos o              
MEC envidou esforços no sentido de transpor as barreiras tecnológicas no acolhimento dessas             
crianças. No entanto, é de fundamental importância que sejam transpostas não somente as barreiras              
tecnológicas, como também as barreiras atitudinais, que podem prejudicar o relacionamento entre a             
pessoa com deficiência e profissionais, familiares ou demais pessoas ​(23)​. A LBI ​(20) qualifica              
como barreiras atitudinais as " ​atitudes ou comportamentos que impeçam ou prejudiquem a            
participação social da pessoa com deficiência em igualdade de condições e oportunidades com as              
demais pessoas" ​(art.3, inciso IV).  
Em outras palavras, de nada adiantará o fornecimento dos recursos sem que os agentes              
envolvidos no ensino de tais crianças estejam engajados e alinhados no sentido de promover o               
melhor uso possível de tais recursos. As barreiras atitudinais, em muitos casos, têm ultrapassado as               
barreiras tecnológicas em si. Isso ocorre, por exemplo, quando o aluno que não se "adequa" à                
escola, por suas necessidades educacionais específicas, é convidado a procurar outro local "melhor             
preparado" para lidar com aquela necessidade ​(23)​. 
Na área da CSA, tais barreiras atitudinais emergem de concepções equivocadas acerca            
de tais alunos. São percepções de limitações que levam profissionais a julgar erroneamente algumas              
crianças como não sendo capazes de fazerem uso de sistemas da CSA que vão além do apontar o                  
"sim" e o "não", ou os pictogramas básicos de necessidades fisiológicas ​(17)​. Tal atitude, por si só,                 
se torna uma barreira a ser transposta na promoção da participação das crianças com PC não                
oralizadas. A CSA não depende necessariamente do domínio de sistemas e dispositivos complexos,             
mas requer interlocutores que não subestimem os alunos com potencial de avanço nos sistemas de               
CSA ​(24)​. Interlocutores envolvidos com crianças PC não oralizadas, ao simplesmente adaptarem            
suas respostas aos sinais de comunicação de seus alunos, estão usando uma forma de CSA. Os                
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comportamentos e formas próprias de comunicação que interlocutores observam nas crianças mais            
novas facilitam o desenvolvimento gradual de habilidades mais complexas de comunicação ​(18)​. 
No processo de acolhimento de crianças com PC não oralizadas na escola, como             
apontam pesquisadores ​(25)​, os fonoaudiólogos têm muito a contribuir com a escola, mas faz-se              
necessário um esforço mútuo de todos os profissionais envolvidos no sentido de trazerem para a               
escola os recursos terapêuticos especializados nas questões de comunicação e linguagem a fim de se               
acolher as necessidades complexas de comunicação destes alunos e promover sua participação. Por             
este ângulo, faz-se necessário um esforço conjunto de todos os envolvidos na educação dessas              
crianças, a saber, familiares, profissionais da Saúde e da Educação, para que o processo de               
acolhimento destes alunos ocorra de modo eficaz ​(15​, ​21​, ​22)​. 
 
 
II. OBJETIVOS 
 
2.1 Objetivo Geral: 
Conhecer aspectos da participação e comunicação de crianças e adolescentes com           
paralisia cerebral (PC) não oralizados inseridos na rede municipal de ensino e investigar usos e não                
usos da Comunicação Alternativa e/ou Suplementar (CSA), além dos fatores que favorecem ou             
dificultam o uso da CSA nos contextos escolar e familiar, na percepção de suas mães e educadoras.  
 
2.2  Objetivos Específicos:  
i. Conhecer aspectos de comunicação e de participação de crianças e adolescentes com             
PC não oralizados e investigar os fatores que favorecem ou dificultam o uso da CSA na perspectiva                 
das mães (Artigo 1). 
 
ii. Conhecer aspectos de comunicação e de participação de crianças e adolescentes com             
PC não oralizados inseridos na rede municipal de ensino e investigar usos e não uso da CSA, além                  
de fatores favoráveis e desfavoráveis ao uso da CSA, na percepção das professoras e cuidadores               
(Artigo 2). 
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III. MÉTODO 
 
3.1. Desenho Metodológico: 
Trata-se de um estudo descritivo e de corte transversal, desenvolvido sob o enfoque             
qualitativo, no Programa de Pós-Graduação em Saúde, Interdisciplinaridade e Reabilitação da           
FCM/UNICAMP.  
Seguiu os aspectos éticos de pesquisa nos termos da Resolução 466/12 do CONEP e foi               
aprovado pelo Comitê de Ética da Faculdade de Ciências Médicas/Universidade Estadual de            
Campinas, sob parecer n​o​ 2.847.397 / CAAE n​o​ 93634518.4.0000.5404 (ANEXO I).  
Os participantes foram convidados pela pesquisadora responsável. Após explicação da          
pesquisa e anuência, foi solicitada a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido –               
TCLE, sendo um específico para os familiares do usuário de CSA (APÊNDICE I) e outro para os                 
integrantes da Equipe Pedagógica (APÊNDICE II).  
 
3.2 Constituição da amostra 
A amostra se constituiu por 21 participantes, sendo 5 mães e 17 educadores envolvidos              
com 5 alunos diagnosticados com PC não oralizados na rede municipal de ensino de duas cidades                
do interior do estado de São Paulo, sendo uma cidade de grande porte e uma cidade de médio porte.                   
Os participantes foram divididos em 5 grupos, a saber: 
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 TABELA 1. Constituição da Amostra  
GF​ - Grupo das Mães 5​ mães 
GC​ - Grupo das Cuidadoras 4​ cuidadoras 
GP​ - Grupo das Professoras 5​ professoras 
GPEE​- Grupo das Professoras de Educação Especial 3​ professoras de Educação Especial 
GOP​ - Grupo dos Orientadores Pedagógicos 4​ orientadores pedagógicos 
Total de Participantes 21 ​participantes  
 
 
 
3.2.1  Critérios de Inclusão e Exclusão: 
Os critérios de inclusão dos participantes foram estabelecidos a partir das características            
dos alunos: 
 
(i) Critérios de inclusão dos alunos; 
● Ter diagnóstico de PC não oralizado; 
● Frequentar o ensino regular da rede municipal das cidades selecionadas para o            
estudo; 
● Utilizar CSA na escola.  
 
(ii) Critérios de exclusão: 
● Alunos cujas mães, professores, cuidadores ou algum integrante da equipe          
pedagógica não estivessem de acordo com a pesquisa;  
● Alunos que fossem oralizados;  
● Alunos que não estivessem fazendo uso da CSA na escola. 
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                  3.3 Procedimentos para a coleta de dados: 
Os procedimentos para a coleta de dados foram os seguintes: 
 
(i) Contato com as Secretarias de Educação das cidades selecionadas para agendamento            
de visita; 
(ii) Apresentação da pesquisa às Secretarias de Educação para anuência;  
(iii) Levantamento de dados dos alunos junto aos Núcleos de Educação Especial das             
Secretarias de Educação;  
(iv) Contato com as escolas para confirmação da matrícula ativa dos alunos e             
agendamento das entrevistas;  
(v) Entrevista de aculturação com uma mãe de gêmeos com paralisia cerebral            
matriculados em escola estadual, para validação do instrumento de coleta;  
(vi) Realização das entrevistas no ambiente das escolas, exceto no caso de um aluno em               
situação de ensino domiciliar. Neste caso, as entrevistas com a mãe e com a professora foram feitas                 
na residência da família.  
Para a garantia do sigilo, a identificação dos sujeitos foi realizada por meio das letras C                
(Cuidadoras), P (Professores), M (mães), PEE (Professores de Educação Especial) e OP            
(Orientadores Pedagógicos), seguidas de algarismos arábicos (C1, P1, F1, etc).  
No levantamento dos perfis sociodemográficos dos cinco grupos do estudo foram           
incluídos os seguintes aspectos: 
- Grupo de Mães (GM): idade, sexo, escolaridade, profissão, tempo de contato com a              
CSA, nível do GMFCS do filho, de acordo com laudo fornecido pelo médico da criança ou do                 
adolescente e do CFCS, de acordo com as respostas fornecidas pelas mães; 
- Grupo de Professores (GP), Professores de Educação Especial (GPE), Cuidadoras (GC)            
e Orientadores Pedagógicos (GOP): idade, sexo, escolaridade, formação (graduação e pós-           
graduação), tempo de acompanhamento do aluno usuário de CSA na escola.  
A pesquisadora signatária seguiu um roteiro semiestruturado ​(26) com questões          
previamente definidas, mas o fez em contexto semelhante ao de uma conversa informal.  
As entrevistas foram realizadas com a finalidade de coletar dados sobre a perspectiva             
dos familiares (APÊNDICE III) e integrantes da equipe pedagógica (APÊNDICE IV) sobre a             
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participação e a comunicação de alunos com PC não oralizados, bem como suas perspectivas acerca               
do uso da CSA na escola.  
O agendamento das entrevistas foi feito de acordo com a disponibilidade dos            
participantes e de modo que não interferisse na rotina das atividades escolares.  
As entrevistas foram gravadas em arquivo de áudio com o auxílio de um aplicativo de               
gravação de notas de áudio de um aparelho celular, mediante autorização dos participantes.  
 
3.4 Forma de Análise dos Dados 
Foram realizadas transcrições das entrevistas e os dados coletados foram categorizados           
segundo eixos temáticos, a partir dos critérios de repetição e relevância  (27)​.  
O critério de repetição investiga o que há de comum entre os discursos, destacando as               
colocações reincidentes e considerando todas as emergentes. Já o critério de relevância destaca um              
trecho do discurso que não apresenta necessariamente repetição no conjunto do material coletado,             
mas que pode confirmar ou refutar as hipóteses iniciais da investigação. 
Após diversas leituras dos dados, foram estabelecidas os seguintes eixos temáticos,           
categorias e subcategorias de análise (FIGURA 1): 
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No QUADRO 1, são descritas as categorias e subcategorias de análise: 
 
 
 
 
 
 
Quadro 1 - Descrição dos eixos temáticos, categorias e subcategorias de análise:
 DESCRIÇÃO CATEGORIA DESCRIÇÃO SUBCATEGORIA DESCRIÇÃO
Abrange 
impressões, 
sentimentos, 
expectativas, 
anseios, etc. das 
mães em relação à 
participação, 
comunicação e 
cuidados 
necessários ao 
bem-estar de 
seus filhos
Participação da 
criança ou 
adolescente e ações 
dos interlocutores
Relatos das mães de situações 
no convívio familiar e social de 
seus filhos em que eles têm 
oportunidades de participação 
ativa nas atividades da família e 
nas interações sociais, bem 
como seus relatos acerca dos 
atendimentos 
clínico-terapêuticos recebidos 
pelas crianças, o apoio dado 
pelas terapeutas aos familiares e 
o cuidado integral das mães 
para com seus filhos
Participação nas atividades da 
família
Interações sociais
Exemplos de atividades familiares em que as crianças e o 
adolescente são incluídos e maneiras como participam de 
tais atividades
Maneiras como as crianças interagem com familiares, 
amigos e demais pessoas do convívio social
Assistência clínico- terapêutica
Atenção e cuidados familiares
Relatos das mães sobre o apoio que recebem dos 
terapeutas de seus filhos nas instituições que frequentam
Falas das mães que apontam para cuidados integrais que 
prestam a seus filhos
Comunicação na 
rotina familiar
Aborda perspectivas sobre a 
comunicação expressiva e 
receptiva das crianças, as 
maneiras como elas se fazem 
entendidas, as maneiras como 
os interlocutores se comunicam 
com as crianças e adolescente, 
e as dificuldades enfrentadas na 
comunicação de modo geral.  
Formas próprias de 
comunicação 
da criança
Formas de comunicação dos 
interlocutores
Dificuldades de Comunicação
Expectativas em relação à 
comunicação da criança
Exemplos de formas próprias de comunicação das crianças, 
como olhar, gestos, vocalizações, alteração de tônus 
muscular, etc
Maneiras como os interlocutores se comunicam com as 
crianças e com o adolescente (de forma oral, por "tentativa 
e erro", por figuras, etc)
Descrição das dificuldades percebidas pelas mães no 
tocante à compreensão dos desejos de seus filhos
Relatos das mães acerca de suas expectativas sobre a 
evolução da comunicação de seus filhos, como se 
expressar com mais precisão, desenvolver a fala, etc.
CSA na rotina 
familiar
Relatos sobre tentativas de uso 
da CSA em casa, benefícios 
percebidos, bem como 
dificuldades no processo de 
implementação da CSA
Usos da CSA na família
Fatores favoráveis ao uso da 
CSA
Fatores não-favoráveis ao uso 
da CSA
Exemplos de maneiras e contextos dos usos da CSA na 
rotina familiar
Benefícios percebidos pelas mães no uso da CSA com seus 
filhos no dia-a-dia
Percepções das mães de barreiras ou fatores que não 
favorecem o uso da CSA de modo consistente no dia-a-dia 
de seus filhos
P
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  DESCRIÇÃO CATEGORIA DESCRIÇÃO SUBCATEGORIA DESCRIÇÃO
Abrange  
impressões, 
avaliações, 
sentimentos,  
expectativas 
(etc) das 
professoras e 
cuidadoras em 
relação à 
participação e à 
comunicação de 
seus 
alunos na rotina 
escolar
Participação 
na rotina 
escolar
Relatos das professoras e 
cuidadoras de situações 
no contexto escolar em 
que seus alunos 
participam ativamente nas 
atividades escolares
Participação nas atividades 
educacionais
Adaptação das atividades 
educacionais
Convivência e interações sociais
Exemplos de atividades educacionais ou recreativas em que as crianças são 
incluídas e exemplos de maneiras como participam de tais atividades 
Exemplos de como as atividades são modificadas ou adaptadas para promover 
a participação ativa das crianças
Exemplos de interações sociais que ocorrem no contexto escolar, durante as 
atividades educacionais, atividades culturais, recreativas, etc
Assistência ao 
aluno ou 
orientações 
aos 
professores
Engloba relatos das 
professoras e cuidadoras 
sobre o apoio educacional 
interno e externo no 
acolhimento ao aluno
Apoio interno (Orientação 
Pedagógica e Professor de 
Educação Especial)
Apoio externo (Secretaria da 
Educação, profissionais da saúde 
e família)
Atenção e cuidados ao aluno
Relatos das professoras e cuidadoras sobre o tipo de apoio que recebem do 
orientador pedagógico, do professor de Educação Especial ou direção no 
trabalho que exercem com o aluno
Exemplos de apoio prestado pela Secretaria de Educação no trabalho feito 
com o aluno, de terapeutas das instituições ou clínicas frequentadas pelas 
crianças ou exemplos de apoio dado pela própria família 
Atenção e cuidados que refletem um olhar holístico das necessidades dos 
alunos no dia-a-dia escolar
Comunicação 
na rotina 
escolar
Percepções sobre a 
comunicação das 
crianças, as maneiras 
como elas se fazem 
entendidas, as maneiras 
como os interlocutores se 
comunicam com elas e as 
dificuldades enfrentadas 
na comunicação. 
Formas próprias de comunicação 
do aluno
Formas de comunicação dos 
interlocutores
Dificuldades de Comunicação
Expectativas em relação à 
comunicação do aluno
Exemplos de formas próprias de comunicação das crianças, como olhar, 
gestos, expressões faciais, vocalizações, alteração de tônus muscular, etc
Maneiras como os interlocutores se comunicam com as crianças (de forma 
oral, por "tentativa e erro", por figuras, etc)
Descrição das dificuldades percebidas pelas professoras e cuidadoras no 
tocante à compreensão das tentativas de comunicação de seus alunos
Expectativas das professoras em relação à evolução da comunicação das 
crianças
CSA na rotina 
escolar
Relatos sobre os esforços 
de professoras e 
cuidadoras no sentido de 
usar a CSA na escola, 
bem como benefícios 
percebidos e dificuldades 
no processo de 
implementação da CSA
Usos da CSA na escola
Fatores favoráveis ao uso da CSA
Fatores não-favoráveis ao uso da 
CSA
Exemplos de maneiras e contextos dos usos da CSA na rotina escolar
Benefícios percebidos pelas professoras e cuidadoras no uso da CSA com a 
criança nas atividades escolares
Percepções das professoras e cuidadoras de barreiras ou fatores que não 
favorecem o uso da CSA de modo consistente na escola
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IV. RESULTADOS 
 
Seguem resultados referentes ao grupo das mães (Artigo 1) e ao grupo de professoras e grupo de                 
cuidadoras (Artigo 2),  apresentados no formato de dois artigos. 
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4.1 ARTIGO 1 
 
 
COMUNICAÇÃO E PARTICIPAÇÃO DE ALUNOS COM PARALISIA CEREBRAL NÃO         
ORALIZADOS NA PERSPECTIVA DE MÃES 
 
COMMUNICATION AND PARTICIPATION AMONG NON-SPEAKING STUDENTS WITH       
CEREBRAL PALSY ACCORDING TO THEIR MOTHERS' PERSPECTIVES  
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RESUMO:  
Introdução: ​Os familiares de crianças e adolescentes com paralisia cerebral (PC) não oralizados             
desempenham um papel de grande importância na promoção da participação e no desenvolvimento             
da comunicação de seus filhos. É importante compreender as percepções que os familiares têm              
acerca das maneiras como seus filhos participam em seus espaços de convivência, bem como suas               
percepções acerca de aspectos da comunicação de seus filhos e das formas como se comunicam               
entre si, tendo em vista favorecer processos educacionais e terapêuticos centrados na pessoa e na               
família, atribuindo à criança e a sua família o papel ativo que lhes é devido. Dentre os aspectos de                   
comunicação também interessa conhecer usos e não uso da Comunicação Suplementar e/ou            
Alternativa (CSA) desses alunos nos contextos familiar. ​Objetivo: ​Conhecer aspectos da           
participação e comunicação de crianças e adolescentes com PC não oralizados, bem como os fatores               
que favorecem ou dificultam o uso da CSA no cotidiano e na participação na perspectiva das mães.                 
Método: ​Pesquisa aprovada pelo CEP sob parecer n​o 2.847.397 e CAAE n​o 93634518.4.0000.5404.             
Trata-se de estudo descritivo e transversal de abordagem qualitativa com amostra de cinco (5) mães               
de alunos com PC não oralizados inseridos na rede municipal de ensino de uma cidade de grande                 
porte e uma cidade de médio porte, no estado de São Paulo. Para a coleta de dados, realizaram-se                  
entrevistas com roteiro semiestruturado. Foram realizadas transcrições das entrevistas e os dados            
coletados foram categorizados segundo eixos temáticos, a partir dos critérios de repetição e             
relevância. ​Resultados: ​As cinco mães demonstraram enfrentar barreiras à promoção da           
participação de seus filhos e na diversificação das atividades que fazem em família. Em todos os                
casos, há relatos de longos períodos da criança ou adolescente à televisão. Em dois casos, há relatos                 
de passeios externos como idas ao shopping ou sorveteria. Em um dos casos, há relatos de                
interações da criança do estudo com uma prima. Todas as mães expressaram interesse em ampliar a                
participação de seus filhos. Em alguns relatos, as mães reconhecem a importância do             
desenvolvimento da comunicação de seus filhos a fim de que os mesmos possam exercer um papel                
mais ativo nas interações e nas atividades da família, a começar pelo nível das escolhas (escolha de                 
brinquedos, escolha do passeio, escolha do sabor do sorvete, etc). As mães demonstraram             
conhecimento acerca da comunicação já existente de seus filhos e apontaram diversas formas             
próprias de comunicação desenvolvidas em suas relações de interlocução com os mesmos. As cinco              
entrevistadas referiram estar familiarizadas com pelo menos um sistema de CSA. Duas mães             
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relataram algum tipo de uso de CSA em casa, mas houve abandono do sistema de CSA em ambos                  
os casos. Nenhuma delas relatou ter alcançado uso funcional da CSA em casa. Todas as mães                
relataram não sentirem necessidade de uso dos recursos de CSA no dia-a-dia. Elas expressam              
satisfação com o nível de comunicação que têm com seus filhos e se apoiam nas formas próprias de                  
comunicação dos mesmos em suas interações dialógicas. Por outro lado, as participantes abordam             
dificuldades na comunicação com seus filhos, quer seja quando não conseguem identificar com             
precisão seus desejos ou quando eles estão com outras pessoas que não compreendem suas formas               
próprias de comunicação. ​Conclusão: ​Os achados apontam para a participação reduzida das quatro 
crianças e do adolescente do estudo, mas há evidências de práticas dialógicas e esforço entre as                
mães no sentido de promover a participação de seus filhos em seus espaços de convivência.               
Entretanto, as atividades das crianças e do adolescente ainda se limitam, na maior parte do tempo, a                 
longos períodos de exposição à televisão. Quanto à comunicação, as participantes afirmam            
compreender seus filhos sem a necessidade do uso da CSA. Por outro lado, expressam dificuldades               
em identificar com precisão os desejos de seus filhos em algumas situações e abordam a               
necessidade de serem intérpretes na presença de interlocutores que não compreendem as formas             
próprias de comunicação de seus filhos. As participantes relatam uso limitado ou não uso da CSA                
nos contextos sociais de seus filhos. Diante das dificuldades relatadas pelas participantes no tocante              
à comunicação e ao uso da CSA em casa, os achados reforçam a necessidade de se instrumentalizar                 
familiares para que possam fazer uso funcional da CSA com seus filhos com o intuito de ampliar as                  
possibilidades de comunicação, interação e participação de crianças e adolescentes não oralizados.            
Os relatos das mães também reforçam a necessidade dos profissionais da área de CSA              
desenvolverem um trabalho de parceria com familiares de usuários de CSA a fim de compreender               
os relatos da família acerca da comunicação de alunos com paralisia cerebral não oralizadas e a fim                 
de capacitar os familiares a expandir as maneiras como se comunicam com seus filhos, e vice-versa.  
Palavras-chave: ​paralisia cerebral; comunicação não verbal​; ​sistemas de comunicação         
alternativos e aumentativos; participação social.  
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ABSTRACT: 
Introduction: ​Family members of non-speaking students with cerebral palsy (CP) play a major role              
in promoting their children's participation and the development of their communication. It is             
necessary to understand perceptions family members have regarding the ways in which their             
children participate in their environment, as well as their perceptions regarding their children's             
communication skills and the different ways they communicate with one another, aiming to favor              
educational and therapeutic processes that are family-centered, attributing to these children and            
their families the place of importance due to them. Among communication aspects it is key to know                 
the uses and non-use of Augmentative and Alternative Communication (AAC) of these students in              
their family context. ​Aim: ​To know the perspectives of mothers regarding participation and             
communication of non-speaking children and adolescents with CP, as well as factors that favor or               
hinder the use of AAC in their children's daily life and participation. ​Method: ​Research approved               
by the Research Ethics Board under opinion No. 2.847.397 and CAAE No. 93634518.4.0000.540.             
This is a descriptive and cross-sectional study, with a sample of 5 mothers of non-speaking children                
with CP enrolled in the city's municipal education system in a large city and a medium-sized city, in                  
the state of São Paulo. For data collection, interviews were conducted with a semi-structured script.               
Results: ​All five mothers demonstrated facing barriers to the promotion of their children's             
participation and diversification of activities they promote in the family. In all cases, there are               
reports of long periods of television exposure at home. In two cases, there are reports of family                 
outings such as trips to the shopping mall and ice cream shop. ​In one case, there are reports of the                    
child's interaction with a cousin. All mothers expressed interest in increasing their children's             
participation. ​In some reports, mothers recognize the importance of developing their children's            
communication in order for them to play a more active role in family interactions and activities,                
starting at the choice level (choosing toys, choosing outings, choosing ice cream flavors, etc). All               
mothers demonstrated knowledge of their children's own ways of communicating and pointed out             
various forms of communication used in their interlocution relations. All five mothers reported             
being familiar with at least one AAC system. Two mothers mentioned some sort of AAC use at                 
home, but there was AAC discontinuity in all cases. None of them reported reaching functional use                
of AAC at home. All mothers reported not feeling the need to use AAC systems on a daily basis.                   
They express being satisfied with the level of communication they have with their children and rely                
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on their own forms of communication in their dialogic interactions. On the other hand, participants               
addressed difficulties in communicating with their children, either when they cannot accurately            
identify their wishes or when their children are with others who do not understand their own forms                 
of communication. ​Conclusion: ​The findings point to reduced participation of the four children and              
adolescents in the study, but there is evidence of dialogic practices and efforts among mothers to                
promote the participation of their children in their living spaces. However, the children's and              
adolescent's activities are still mostly limited to long periods of exposure to television. As for               
communication, participants claim to understand their children without the need to use the AAC.              
On the other hand, they express difficulties in accurately identifying their children's desires in some               
situations and address the need to be interpreters in the presence of interlocutors who don't               
understand their children's own ways of communication. Participants report limited use or non-use             
of AAC in their children's social contexts. Given the difficulties reported by participants regarding              
communication and the use of AAC at home, the findings reinforce the need to instruct family                
members so that they can make functional use of AAC with their children in order to expand the                  
possibilities of communication, interaction and participation of non-speaking children and          
adolescents. The mothers' reports also reinforce the need for AAC practitioners to work in              
partnership with family members of AAC users to understand family reports about non-speaking             
cerebral palsy students' communication and in order to equip family members to expand the ways               
they communicate with their children, and vice versa. 
Keywords: ​cerebral palsy; non verbal communication; alternative and augmentative         
communication systems; social participation.  
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I.  INTRODUÇÃO 
 
Crianças e adolescentes com paralisia cerebral (PC) são identificados como um grupo            
populacional que apresenta um maior risco de ter sua participação reduzida ​(1)​. Participação é              
definida pela Classificação Internacional de Funcionalidade (CIF) como "envolvimento em          
situações da vida" e se constitui num objetivo a ser alcançado no que tange à saúde de todas as                   
crianças ​(2)​. Na infância, o ambiente sociocultural em que vive uma criança exerce grande              
influência no desenvolvimento de sua participação, bem como os fatores maturacionais e de             
desenvolvimento da própria criança ​(3)​. Os hábitos e padrões de participação se formam a partir do                
interesse demonstrado pela criança ou adolescente, nas oportunidades que presenciam em seu            
ambiente e à maneira que são expostos a diferentes tipos de atividades ​(4)​. 
Dentro do conceito de "atividades e participação", a CIF descreve aspectos da            
comunicação em seu terceiro capítulo, incluindo a produção e recepção de mensagens, bem como o               
uso de dispositivos e técnicas de comunicação ​(2)​. Em outras palavras, a maneira como uma criança                
se ​comunica em seu ambiente está relacionada à maneira como se relaciona com outras pessoas e                
participa ​em seu ambiente ​(2​, ​5​,​6)​.  
Autores ​(5) observaram que crianças e adolescentes com PC e outros acometimentos            
neurológicos apresentaram maiores restrições em sua participação do que grupos com outras            
deficiências ou doenças crônicas. Tais autores descreveram fatores que exercem influência direta            
sobre a participação de uma criança com PC em atividades do dia-a-dia, a saber, níveis de                
funcionalidade nas áreas da cognição, comunicação e de função motora física.  
Estudo ​(6) evidenciou que crianças com perda da funcionalidade de comunicação não            
demonstraram participação semelhante à de crianças sem acometimentos na funcionalidade de           
comunicação na mesma faixa etária.  
Dada a importância que a comunicação de uma criança com PC exerce sobre a maneira               
como a mesma participa em seu ambiente, reforça-se a importância de conhecer aspectos da              
comunicação de crianças com PC não oralizadas a fim de ampliar suas possibilidades de              
comunicação e participação nos espaços em que convivem, a começar pelo contexto familiar.  
Pesquisas recentes na área da comunicação de crianças e adolescentes com PC não             
oralizadas apontam para o conhecimento que os pais têm acerca da comunicação de seus filhos.               
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Uma pesquisa no Reino Unido mostrou que os pais de crianças com dificuldades complexas de               
comunicação não somente demonstraram ter amplo conhecimento acerca da comunicação de seus            
filhos, como também encontravam maneiras bem-sucedidas de se comunicar com os mesmos ​(7)​.             
Outro estudo realizado nos EUA demonstrou uma correlação estreita entre percepções dos pais             
acerca da comunicação de seus filhos PC não oralizados e os resultados de avaliações de               
comunicação e linguagem conduzidas por profissionais ​(8)​. 
Estudo ​(9) aborda décadas de pesquisas que demonstram os aspectos positivos de se             
prover serviços de terapia com CSA centrada na família (​family-centered services) ​para maximizar             
os resultados no uso da CSA, visto que os familiares conhecem bem as necessidades de seus filhos                 
e podem ser grandes aliados no desenvolvimento da comunicação de crianças com necessidades             
complexas de comunicação.  
A despeito do entendimento consolidado sobre a importância de se envolver a família na              
intervenção terapêutica e no processo de inclusão escolar, autores (9) abordam evidências            
qualitativas de que existe ainda um grande distanciamento entre os princípios do serviço             
fonoaudiológico centrado na família e o que se observa na prática deste serviço. Em um estudo                
sobre as lacunas existentes entre a filosofia do atendimento de CSA centrado na família e a prática                 
de tal serviço, estudo ​(10) aborda os desafios enfrentados tanto por familiares como por              
profissionais no tocante aos serviços de intervenção em CSA. Dentre os desafios reportados por              
familiares, os autores abordam a visão por parte dos familiares de que os profissionais não               
demonstram ter sensibilidade ou envolvimento suficiente com a família. Por outro lado,            
profissionais relatam barreiras na relação com familiares de usuários de CSA, como tempo limitado              
para desenvolver um trabalho de parceria e colaboração, bem como expectativas familiares que não              
coincidem com os objetivos da intervenção com CSA. Dentre um dos maiores desafios relatados              
pelos profissionais, os autores abordam a concepção parental de que a comunicação com seus filhos               
é eficiente a despeito do uso da CSA.  
Estudo ​(11) aponta que as expectativas atuais na área da CSA têm se voltado a uma                
maior participação social nos diferentes contextos dos usuários, seja na escola, em casa ou na               
comunidade.  
Diante deste cenário e contexto da CSA, diversos autores têm elucidado a importância             
de se conhecer as percepções dos familiares de usuários de CSA, bem como os fatores que                
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dificultam ou promovem seu uso de modo funcional. Conhecer tais fatores se faz necessário no que                
tange ao desenvolvimento de objetivos terapêuticos, bem como estratégias de intervenção, o que             
poderá abrir caminhos para que os profissionais adequem a intervenção às demandas de cada              
usuário e de seus familiares, favorecendo a participação familiar ativa  (12​-​14)​.  
Cabe elucidar que o conceito de ​família e, portanto, de ​familiares, ​é um conceito que               
tem evoluído historicamente, na medida em que os valores sociais têm se modificado. Nos escritos               
de 1972 de Lévi-Strauss ​(15)​, o termo ​família define o grupo social que tem origem no matrimônio                 
entre marido e esposa, união da qual provém os filhos. Já segundo escritos de Minuchin em 1982                 
(16)​, o conceito de família se aplica ao grupo social cujos membros constantemente interagem entre               
si e com o ambiente.  
Ao longo da história do mundo ocidental, o modelo nuclear de família (pai, mãe e filhos)                
tem sido privilegiado e segue sendo a concepção dominante de família, que não difere do modelo da                 
família tradicional burguesa ​(17)​. Nesse modelo, a mulher ocupa um papel fundamental na             
sobrevivência da família, por meio do exercício da maternidade ​(18)​. Ainda neste modelo, os papéis               
de homens e mulheres se diferem entre si. Não apenas no Brasil, como na maior parte do mundo,                  
continuam sendo atribuídos prioritariamente à mulher o trabalho doméstico e o cuidado dos filhos              
(19–21)​. 
Neste contexto em que a mulher exerce um papel fundamental no cuidado da casa e dos                
filhos, a situação de mães com filhos com deficiência não é diferente. Estudos mostram que na                
maior parte das famílias brasileiras, o papel de cuidador da pessoa com deficiência se centraliza na                
figura da mãe ​(22–24)​. Cabe lembrar que na maior parte dos casos, como apontado por estudos, a                 
mãe é não somente a cuidadora principal da pessoa com deficiência, como a responsável principal               
pelos serviços domésticos, alimentação dos demais familiares, dentre outras responsabilidades. Isso           
naturalmente acarreta em sobrecarga da mãe como cuidadora, o que pode afetar a qualidade dos               
cuidados prestados à pessoa com deficiência ​(25)​.  
Este artigo justifica-se pelo interesse em descrever aspectos da participação e           
comunicação de crianças e adolescentes com PC não oralizados no ambiente familiar. Conhecer tais              
aspectos pode contribuir para reforçar o papel dos profissionais da área da CSA no sentido de                
desenvolver um trabalho de parceria e colaboração com a família de crianças e adolescentes não               
oralizados usuários de CSA. Profissionais como fonoaudiólogos, cuidadores, professores,         
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professores de educação especial, orientadores pedagógicos e todos os agentes envolvidos em            
promover a comunicação e participação de alunos com paralisia cerebral não oralizados se             
beneficiariam de conhecer as percepções da família acerca da comunicação e da participação de              
seus filhos com necessidades complexas de comunicação, bem como os fatores que favorecem ou              
dificultam o uso da CSA de maneira funcional no cotidiano e seu impacto na participação dos                
mesmos.  
 
 
II. MÉTODO 
 
      2.1 Desenho Metodológico 
A pesquisa foi aprovada pelo Comitê de Ética da Universidade Estadual de Campinas             
sob parecer n​o​ 2.847.397 / CAAE n ​o​ 93634518.4.0000.5404.  
Trata-se de estudo descritivo e transversal, desenvolvido sob o enfoque qualitativo,           
sendo o presente artigo parte dos resultados da dissertação de mestrado de uma das autoras. 
A pesquisa foi apresentada às Secretarias de Educação de duas cidades do estado de São               
Paulo, sendo uma cidade de grande porte e uma cidade de médio porte, para solicitação do Termo                 
de Anuência. Após concordância, as informações acerca dos alunos com paralisia cerebral usuários             
de CSA foram fornecidos pelos Núcleos de Educação Especial das Secretarias de Educação. Em              
seguida, foi realizado contato com as escolas para confirmação de matrícula dos alunos indicados e               
então, o contato com os familiares foi intermediado pela professora de educação especial ou pelo               
orientador pedagógico.  
Os familiares dos alunos foram convidados por uma das pesquisadoras signatárias. Após            
explicação detalhada da pesquisa e anuência, foi solicitada a assinatura do Termo de Consentimento              
Livre e Esclarecido – TCLE para os familiares da pessoa com paralisia cerebral. 
 
      2.2  Constituição da amostra e critérios de inclusão 
A amostra foi composta por 5 participantes, mães de alunos com paralisia cerebral não              
oralizados. ​Os critérios de inclusão abrangeram familiares de alunos com diagnóstico de PC não              
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oralizados, que estivessem matriculados em escolas da rede municipal das duas cidades            
selecionadas para o estudo e que utilizassem CSA na escola.  
 
2.3  Procedimentos para a coleta de dados 
Os dados foram coletados por meio de entrevistas com roteiro semiestruturado para            
levantamento das percepções das mães acerca da participação e da comunicação de seus filhos, bem               
como do uso da CSA no contexto familiar da criança ou adolescente.  
Uma entrevista de aculturação foi realizada com uma mãe de gêmeos com PC, a fim de                
validar o instrumento da coleta de dados.  
As entrevistas foram realizadas no ambiente das escolas, exceto no caso de um dos              
alunos que se encontrava em situação de ensino domiciliar. Neste caso, a entrevista com a mãe foi                 
agendada e realizada na residência da família, após contato por telefone e autorização da mesma.  
Todas as entrevistas com as mães foram agendadas por intermédio da escola, com o              
auxílio da professora de educação especial ou do orientador pedagógico.  
As entrevistas foram gravadas em arquivo de áudio com o auxílio de um aplicativo de               
gravação de notas de um celular, conforme a autorização dos participantes.  
Além disso, foram também coletados os dados do perfil sociodemográfico de cada            
participante, bem como dados acerca do nível do Gross Motor Function Classification System             
(GMFCS) e do Communication Function Classification System (CFCS) de cada aluno. Os níveis de              
GMFCS foram fornecidos pelas mães dos alunos, a partir das informações e laudo médico que elas                
receberam dos neurologistas ou pediatras de seus filhos. Os níveis de CFCS foram determinados              
pelas pesquisadoras, a partir das respostas das mães acerca do nível de funcionalidade da              
comunicação de seus filhos, utilizando como referência a adaptação transcultural do instrumento de             
classificação da CFCS ​(26)​. 
  
2.4 Forma de análise dos dados 
Foram realizadas transcrições das entrevistas e os dados foram categorizados segundo           
eixos temáticos, a partir dos critérios de repetição e relevância. O critério de repetição investiga o                
que há de comum entre os discursos, destacando as colocações reincidentes e considerando todas as               
emergentes. Já o critério de relevância destaca um trecho do discurso que não apresenta              
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necessariamente repetição no conjunto do material coletado, mas que pode confirmar ou refutar as              
hipóteses iniciais da investigação  (27)​. 
Após diversas leituras dos dados, foram estabelecidas as seguintes categorias e           
subcategorias (QUADRO 1): 
 
QUADRO 1. ​Categorias e subcategorias de análise das entrevistas das mães 
 ​    categorias Participação da 
criança ou 
adolescente e  
ações dos 
interlocutores 
Comunicação na 
rotina familiar 
CSA  
na rotina familiar 
           ​S 
U 
B 
C 
A 
T 
E 
G 
O 
R 
I 
A 
S 
Participação nas 
atividades da família 
Formas próprias de 
comunicação da criança ou 
adolescente 
Uso da CSA na família 
Interações sociais 
 
Formas de comunicação 
dos interlocutores 
Fatores favoráveis ao 
uso da CSA 
Atenção e cuidados 
familiares 
Dificuldades de 
comunicação 
Fatores desfavoráveis ao 
uso da CSA 
Assistência clínico- 
terapêutica 
Expectativas em relação à 
comunicação da criança ou 
adolescente 
 
 
 
III. RESULTADOS  
 
Seguem resultados relativos à caracterização das mães e de seus filhos, bem como de              
suas famílias: 
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TABELA 1. ​Caracterização demográfica-educacional das mães e características dos alunos 
participante 
Idade 
atual 
(anos) 
Nível de 
escolaridade 
 principal 
cuidadora
? 
identif. 
do aluno 
sexo 
do 
aluno 
idade 
do  
aluno 
(anos) 
série 
escolar 
do aluno 
GMFCS 
do aluno 
CFCS 
do 
aluno 
formas de 
Comunicaçã
o do aluno 
1 
35  8​a​ série EF sim A1 F 7 1​a​ série V II 2,3,5 
2 
32  5​a​ série EF sim A2 F 9  2​a​ série IV I 2,3,4,5 
3 
50 5​a​ série EF sim A3 M 14 7​a​ série V IV 2,3,5 
4 
44 Ens.Médio sim A4 M 8 2​a​ série V IV 2,3 
5 
43  Ens.Médio sim A5 M 8 3​a​ série V IV 3,5 
*GMFCS: Gross Motor Function Classification System  / *EF = Ensino Fundamental  
*CFCS: Communication Function Classification System 
           Legenda: Formas de comunicação 1: Fala; 2: Sons; 3: Olhar fixo, Expressões faciais e Gestos; 4: Sinais manuais; 5: Fichários de  
           comunicação, pranchas, paineis; 6: Sintetizador de voz 
 
  
 
           TABELA 2. ​Caracterização das famílias 
Aluno Número de 
pessoas na casa 
Membros Beneficiários do 
BPC*? 
A1 4 pai, mãe, A.1, irmão 
mais novo 
sim 
A2 4 mãe, A.2, irmão mais 
velho 
sim 
A3 4 pai, mãe, A.3 e irmã 
mais velha 
sim 
A4 3 pai, mãe, A.4 não 
A5 3 pai, mãe, A.5 sim 
       ​   *BPC - Benefício de Prestação Continuada  
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Como observa-se na TABELA 2, quatro das cinco famílias representadas são           
beneficiárias do Benefício de Prestação Continuada (BPC), o que reflete a baixa renda dessas              
famílias. Os resultados das respostas às perguntas das entrevistas são apresentados por categorias e              
subcategorias: 
 
        1 ​. ​Participação da criança ou adolescente e ação dos interlocutores  
 
        TABELA 3. ​Participação da criança ou adolescente e ação dos interlocutores nas percepções das mães (n=5) 
subcategoria                 frequência 
Participação nas atividades da família 5 
Interações sociais  2 
Atenção e cuidados familiares 5 
Assistência Clínico-Terapêutica 5 
 
      1.1 ​  ​Participação nas atividades da família  
Todas as mães (​n=5) ​referem participação reduzida de seus filhos no contexto familiar.             
Elas relataram permitir longos períodos de exposição dos seus filhos à TV, geralmente enquanto              
fazem outras atividades. M.3 é um aluno de 14 anos e sua mãe relata deixar a TV sempre ligada em                    
desenhos infantis.  
"A gente não faz nada junto. Só vê TV. (...)" ​(M1) 
 
"A outra televisão, eu boto assim de frente, porque a outra tem desenho.             
Quando meu esposo está assistindo jornal, aí então liga a da sala e liga a               
outra. Aí eu digo: mamãe vai ligar Cocoricó. Ele gosta de Cocoricó,            
Abelhinha, Pingo… essas coisas, né." ​(M3) 
 
 
Além disso, duas mães (​n=2) ​comentaram levar seus filhos a passeios externos em             
shoppings e sorveterias: 
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"Vou no shopping, saio com ele… quando tem uma coisa assim, eu mostro             
tudo pra ele (...) eu saio bastante, eu dou volta com ele (...) eu falei pra                
pediatra que eu não dava sorvete. Ela disse 'Num dia que tiver calor, dê um               
sorvetinho. Aí eu dou… daquele bem cremoso… " ​(M3) 
 
"Esses dias, fui tomar um açaí com o meu marido. Ele entrou no açaí, tanto               
que deu até dor de garganta…. ficou olhando, olhando… 'aaaa… aaa...aaaa'           
(...) e tava gelado." ​(M5) 
 
 
As outras mães não relataram passeios externos quando questionadas acerca das           
atividades que fazem em família. 
 
      1.2. Interações sociais 
Duas mães (​n=2) ​teceram comentários acerca de como interagem com seus filhos, como             
demonstram os trechos de fala das participantes M1 e M3: 
 
"Assim… eu brinco mais quando ela está no estabilizador, que é um            
aparelho que ela fica em pé. E se você não entretém ela, ela não fica. Fica a                 
TV, mas fica eu também (...) Eu trago as bonecas, essas coisas… (...) porque              
só a TV não dá conta. Se não, ela começa a reclamar…." ​(M1)  
 
"Ele pede brinquedo às vezes, quando eu digo, quer brincar com isso? Aí eu 
vou buscar, ele quer. Aí pronto, ele fica na maior felicidade (...) eu tiro a 
pilha e coloco baixinho. Não, ele não quer baixinho. Pra por no ouvido, ele 
gosta bem altão. E fica todo bonito, assim deitado assim ó." ​(M3) 
 
As demais mães não comentaram acerca de como brincam com seus filhos, sendo que              
outras duas mães (​n=2) ​abordam a maneira como seus filhos interagem com outras crianças do               
convívio familiar e social:  
 
"Ela adora brincar com minha sobrinha. Todo final de semana, a minha            
sobrinha tá lá e elas não ficam me chamando. 'Ô tia, ela quer isso, ela quer                
aquilo'. Não. Ela sabe tudo o que ela quer. É a convivência." ​(M2) 
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"Ó, ele quando ele gosta, quando ele vê criança, ele sorri, ele fica assim…              
agitado, eufórico, feliz."  ​(M4)  
 
As outras mães (​n=3​) não abordaram maneiras como interagem com seus filhos ou             
como eles interagem com as demais crianças do convívio familiar ou social.  
 
      1.3 ​  ​Atenção e cuidados familiares 
Um tema recorrente nas entrevistas que chamou atenção foi em relação a ​atenção e              
cuidados ​que as famílias ofertam aos seus filhos, que foram destacados em uma subcategoria de               
análise​. ​Todas as mães (​n=5) ​apresentam em seus discursos, conteúdos que refletem a preocupação              
com um cuidado integral e um olhar para a criança de uma maneira holística. Destaca-se aqui trecho                 
de fala de uma das mães que ilustra essa atenção e esse cuidado e o respeito ao jeito de ser de cada                      
criança. 
"Tem que ter muita paciência. Pra gente entender eles, tem que prestar muita             
atenção. Não fazer do nosso jeito. Que o nosso jeito é tudo errado. Tem que               
prestar muita atenção neles, que é para não sair atropelando tudo." ​(M1) 
 
      1.4 ​  ​Assistência Clínico-Terapêutica   
Todas as mães (​n=5) ​relataram levar seus filhos a segmentos terapêuticos           
semanalmente, além de abordarem o apoio recebido nesses casos. Segundo as mães, três alunos              
(n=3) ​frequentam atendimentos terapêuticos em instituições públicas. Um aluno (​n=1) tem acesso a             
atendimento particular mediante liminar judicial. Outro ​(n=1) ​frequenta os serviços do convênio de             
saúde.  
Todas os alunos ​(n=5) recebem acompanhamento de fonoaudiologia e fisioterapia           
semanalmente. Dois alunos ​(n=2) ​frequentam terapia ocupacional. Um aluno (​n=1) ​frequenta           
hidroterapia particular (mediante liminar judicial) e outro (​n=1) ​frequenta hidroterapia na APAE de             
sua cidade. Um aluno (​n=1) ​tem acesso a equoterapia em Campinas.  
As instituições frequentadas pelos alunos são: públicas (C.1, C.3, C.5); uma clínica            
ligada a uma universidade (C.2), clínicas particulares (C.4), clínicas do plano de Saúde (C.5),              
conforme demonstrado no QUADRO 2: 
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  ​QUADRO 2. ​Distribuição do local e áreas de seguimento terapêutico por criança ou adolescente 
criança Instituição Fonoaudiologia Fisioterapia Terapia 
Ocupacional 
Hidroterapia Equoterapia 
C.1 APAE x x  x  
C.2 UNIP x x x   
C.3 APAE x x    
C.4 A.P x x x x  
C.5 P.S e 
AEC 
x x  x x 
   Legenda:​ C = criança / A.P = atendimento privado / P.S = plano de saúde  / AEC = Associação de Equoterapia de Campinas 
 
 
M.1 aborda o apoio recebido pela fisioterapeuta quanto ao estabilizador ideal para a             
criança.  
"(...) no estabilizador, que é um aparelho que ela fica em pé. O que a               
fisioterapeuta queria mesmo, eles não fabricam mais, que é um igual que tem             
na APAE. Aquele inteiro… que ela fica de pé." ​(M1) 
 
 M.2 faz referência ao apoio/orientação da fonoaudióloga da instituição frequentada pela  
criança.  
"Na Casa da Criança Paralítica a fono ensinou a pegar as figurinhas            
(pictogramas)​ ​e ir colando pela casa." ​(M2) 
 
 
Destaca-se um exemplo acerca dos benefícios da equoterapia e da hidroterapia para um             
dos alunos. Segundo M5, em decorrência da equoterapia, a criança desenvolveu a sustentação do              
tronco e conseguiu se sentar sem apoio: 
 
"Ele monta a cavalo. Arrumou a postura com equoterapia. E hidro           
tbm." ​(M5) 
 
49 
Essa mesma mãe também aborda o uso do Parapodium para descarga de peso nas pernas e                
prevenção da luxação de quadril. Ela recebeu o suporte necessário para a confecção do Parapodium               
da fisioterapeuta do filho.  
 
"Ele fica em pé no Parapodium todo dia. Graças a Deus nunca teve luxação              
de quadril." ​(M5) 
 
       ​2.  Comunicação na rotina familiar 
 
       TABELA 4 - ​Comunicação na rotina familiar nas percepções das mães (n=5) 
subcategoria           frequência  
Formas próprias de comunicação da criança ou adolescente 5 
Formas de comunicação dos interlocutores 5 
Dificuldades de comunicação 5 
Expectativas em relação à comunicação da criança ou adolescente 5 
 
 
 2.1​  ​Formas próprias de comunicação da criança ou adolescente 
Todas as mães (​n=5) ​mencionam diversas formas próprias de comunicação de seus            
filhos como olhar (fixo) para expressar desejos, gestos indicativos (movimento das mãos, braços e              
cabeça), gestos caseiros (puxões de cabelo, palmas, mudanças de tônus muscular), dentre outras,             
tais como vocalizações, gritos, sorriso, choros e resmungos, as quais a família atribui sentidos como               
se observa nos exemplos de cada uma das participantes: 
  
"Ela chama a atenção com os barulhinhos, né? E a gente acaba percebendo             
o que ela quer. Para ir no banheiro, ela enrijece as pernas assim ...e o olhar                
dela muda…." ​(M1) 
  
"Ela fala com o olhar, né? Ela fala com o olho. Ela quer um negócio, ela faz                 
assim ​(mostrou como a criança olha para o que quer)​. Ela dá um grito às               
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vezes... sai um grito. Aí é alguma coisa que ela não quer. ​Quando ela fica               
brava, ela dá uns chiliques, ela dá chute, ela puxa cabelo, é assim." ​(M2) 
  
"O outro dia, ele pegou na minha mão pra eu pegar no celular e botar a                
música que ele gosta." (​M3) 
 
"Ó, ele quando ele gosta, quando ele vê criança, ele sorri, ele fica assim…              
agitado, eufórico, feliz. É o jeitinho dele, ele solta sonzinho… ãh, ãh…" ​(M4) 
  
"Ele chora, resmunga, sorri, bate palma… ele grita 'aaaaaa'.(...). Quando          
ele quer alguma coisa, ele abre a boca, mas ele não é de de falar, não…                
Como eu convivo com ele, eu já sei tudo o que ele quer." ​(M5)  
  
Todas as mães (​n=5​) mencionaram o uso do "olhar" de seus filhos quando desejam              
chamar a atenção do interlocutor ou expressar seus desejos.  
Três mães (​n=3​) ​relataram uso de gestos caseiros nas tentativas de comunicação da             
criança, como puxões de cabelo, empurrões, palmas e preensão de objetos.  
Todas as mães (​n=5​) abordaram como seus filhos usam vocalizações e sons diversos em              
suas formas próprias de comunicação, como gritos e resmungos.  
M.1 cita o fato da criança conseguir produzir o nome da cuidadora na escola, cujo               
apelido se assemelha ao nome do pai. Essa mesma criança também fala o nome do irmão.  
  
      2.2 ​  ​Formas de comunicação dos interlocutores 
Todas as mães (​n=5​) se comunicam com seus filhos oralmente. De acordo com seus              
relatos, seus filhos compreendem a fala dos parceiros de comunicação sem dificuldades.  
Todas as mães descrevem algumas maneiras como se certificam dos desejos de seus             
filhos, quando têm dúvidas: perguntam mais de uma vez para confirmar a resposta, fazem diversas               
perguntas (tentativa e erro) até a definição do que a criança deseja, mostram objetos concretos para                
que a criança confirme o que deseja, aguardam até a confirmação da criança por meio do sorriso ou                  
movimento de cabeça.  
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Duas mães (​n=2​) disseram que têm horários pré-estabelecidos para as refeições e para             
oferecer água para a criança. No caso da alimentação e água, elas não oferecem opções; apenas                
informam seus filhos que irão alimentá-los ou lhes oferecem água. 
 
"Eu falo normal como se estivesse falando com meu outro filho, né? Eu sei              
que ela me entende porque ela fica me observando, assim né? Daí eu sei que               
ela me entende." ​(M1) 
 
"Pra mim, eu entendo tudo que ela fala. Às vezes, o que é meio difícil é que                 
ela faz  graça, aí pergunto duas vezes, pra poder ver…" ​(M2) 
 
"Eu coloco assim um horário. É o horário que ele vai comer, a hora que ele                
vai tomar água. Aí ele não fica com fome nem com sede também, né..." ​(M4) 
 
 
      2.3 ​  ​Dificuldades de comunicação 
Todas as mães (​n=5 ​) ​abordaram algum tipo de dificuldade de comunicação com seus             
filhos e da comunicação da criança com outros interlocutores, como demonstram os exemplos que              
se seguem:  
 
"Às vezes, eu dou o que eu acho que ela quer, mas ela continua pedindo. Aí                
eu fico, às vezes, assim ...de mão amarrada. Porque eu acho que ela quer              
alguma coisa, mas não é aquilo... " ​(M1)  
 
"É difícil ela sair de casa sem mim. Os outros não vão saber o que ela quer,                 
o que ela não quer. Pra mim é muito difícil ela sair sem mim. Porque eu                
quero sempre estar por perto pra eu poder falar o que ela quer, o que ela                
não quer. Mas eu tenho que deixar ela caminhar sozinha, né." ​(M2) 
 
 
      2.4   Expectativas em relação à comunicação da criança ou adolescente 
Todas as mães (​n=5) compartilharam expectativas de diversos níveis em relação à            
comunicação de seus filhos, como apontar com precisão a falar.  
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"Eu espero que ela aponte, né? Que ela aponte o que ela quer... que ela não                
consegue apontar. E dela falar... Às vezes, eu não sei se é porque a gente               
espera muito ouvir, e acaba ouvindo, ou ela fala mesmo." ​(M1)  
 
"Quero ver que ela sabe ler e escrever. Mesmo que ela não saiba escrever,              
mas que ela saiba ler, se comunicar mais com os outros." (M2)  
 
"Eu tenho a maior vontade de que ele ande e fale. Mas andar, falaram que               
não. Mas falar, nunca disseram que não. Eu acho que sim. " ​(M3) 
 
"Eu sei como é o quadro dele… mas assim… se ele falasse algumas palavras,              
por mim já tava bom." ​(M4) 
 
"... ela continua pedindo, pedindo, pedindo. Daí eu digo 'Ô, M., se você pelo              
menos falasse o que você quer…' " ​(M1) 
 
 
3. CSA na rotina familiar 
  
      TABELA 5 - ​CSA na rotina familiar nas percepções das mães (n=5) 
  ​subcategoria frequência 
Exemplos de uso da CSA na família 5 
Fatores favoráveis ao uso da CSA 3 
Fatores desfavoráveis ao uso da CSA 4 
 
 
      3.1 ​  ​Uso da CSA na família 
Todas as mães (​n=5​) relataram conhecer algum recurso de CSA de baixa tecnologia.             
Quatro delas (​n=4​) deram exemplos do uso da CSA em casa em alguns momentos, ainda que                
tenham descontinuado o uso.  
 
"Lá ​(na Casa da Criança Paralítica) ensinaram a usar ​(a CSA)​. Mandaram            
perguntar pra ela e mostrar a figura do banheiro: 'ó, vamo no banheiro?'             
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Pra ensinar ela, pra ela saber o que é o banheiro…. Vamo comer? Vamo              
brincar agora de boneca? Ou a Barbie?" ​(M2)  
 
"Ele presta atenção quando eu vou buscar alguma figura de qualquer           
coisa… de uma fruta… Um dia desses tinha um monte de caju, banana… aí              
eu mostrei um monte de coisa pra ele… as cores… ele gosta das cores tudo.               
Aí eu vi que ele prestou atenção tudinho. Os desenhos lá." ​(M3)  
 
 
Uma mãe (​n=1​) aborda o uso dos símbolos do "sim" e do "não" pelo seu filho que os                  
aponta na prancha de comunicação, como demonstra o trecho de fala que se segue: 
 
"Levanta a mão ​(para apontar SIM e NÃO na prancha de comunicação). ​Tem             
vez que ele levanta. Tem vez que ele dá só um toquezinho assim na mão. Aí a                 
gente já sabe que ele tá querendo levantar. Ele só dá um toquezinho. Tipo,              
ele mexe com os dedinhos." ​(M4)  
 
 
       3.2​  ​Fatores favoráveis ao uso da CSA 
Três mães (​n=3​) ​abordam fatores favoráveis ou benefícios percebidos no uso da CSA             
nos contextos sociais da criança.  
Verifica-se na fala de uma das mães (M2) que ela reconhece que a CSA pode auxiliar a                 
criança no sentido de expressar suas escolhas com autonomia:  
 
"Ela não come com o pai dela, ela não come com ninguém. Ela só come               
comigo e com o meu sobrinho. Aí, seria mais fácil pra perguntar o que ela               
comer. Mas eu vou falando e ela vai fazendo que 'sim' ou 'não'. Mas é bom                
pra ela saber que tipo de fruta, essas coisas assim… pra ela escolher. Não              
pra eu escolher dar pra ela. Porque ela tem que saber o que ela quer comer                
e o que ela não quer. E não eu socar nela pra ela comer isso aí e pronto, né                   
(....) Banheiro, também. Acho que ia ajudar. Porque eu quero que ela saia da              
fralda urgente. Então se ela pudesse falar 'agora vou no banheiro' ...".  ​(M2) 
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Os exemplos a seguir estão relacionados ao benefício percebido na área do foco, atenção              
ou coordenação viso-motora dos alunos com o uso da CSA:  
 
 
"É bom porque ele tá prestando atenção ali à figura. Aí ele olha… (...) É                
bom, tem que mostrar. Uma figura, um desenho, conversar… " ​(M3) 
 
 
"Ajuda na visão, na estimulação, já fiz muitas figuras com ele (...) quando ele              
era pequenininho, que ele foi encaminhado para o CAIS, a gente fez a             
estimulação visual. A gente usou muito as figuras. Porque a visão dele tinha             
uma pequena coisa… na visão." ​(M5)  
 
 
       3.3​  ​Fatores desfavoráveis ao uso da CSA 
​Quatro mães (​n=4​) abordaram algum tipo de fator não-favorável ao uso da CSA em casa                
ou falaram sobre a percepção de que não precisam fazer uso da CSA em casa, como nos exemplos                  
que se seguem: 
 
"Ah, não sei… eu acho que ela me entende. Eu entendo ela, então eu não               
preciso disso aí. Eu fico meio perdida. Se eu usar isso aí, eu fico perdida. Eu                
tenho meu jeito de me comunicar com ela… e todas as sobrinhas também. É              
difícil pros tios, pros avós... é difícil…" ​(M2)  
 
"Meu esposo não sabe nada disso aí." ​(M3) 
 
"Ele não sabe apontar." ​(M4)  
 
"Apontar é difícil. Não é sempre que ele faz. Pode ser que outro recurso dê               
mais certo. Depende do que vai surgindo, né. O tablet, tal…  
(M5) 
 
Uma mãe (​n=1​) ​não respondeu a essa pergunta por nunca ter feito uso da CSA com sua                 
filha em casa, embora a criança tenha utilizado na instituição a na escola. O comentário dela reflete                 
desconhecimento de quaisquer recursos de CSA. Ela atribui esse desconhecimento à mudança            
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constante de fonoaudiólogas na instituição frequentada pela criança (APAE). Segundo a mãe, a             
fonoaudióloga que atendia a criança começaria a introdução da CSA, mas houve mudança no              
quadro de profissionais da APAE e a nova fonoaudióloga usa uma abordagem terapêutica diferente.              
Segundo a mãe, a criança passou ao todo por três profissionais diferentes em menos de 5 anos.  
 
"A fono ia começar a trabalhar com isso aí ​(CSA)​, mas aí foi quando              
mudaram ela de novo… a fono da APAE, né? Tiraram a fono, daí colocaram              
outra. Daí ela foi trabalhar com outras coisas. Ela começou do início com a              
M. Daí agora essa que tava com ela também saiu. Daí ela voltou com a               
antiga, com a primeira."  ​(M1) 
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IV. DISCUSSÃO  
 
Os resultados que demonstram que a participação das crianças e adolescente na rotina             
familiar é restrita, se limitando em grande parte à assistir televisão no mesmo ambiente que alguns                
familiares, corroboram dados de pesquisa que apontam para o risco de participação reduzida entre              
crianças e adolescentes com PC ​(1,5,6)​. O hábito de assistir televisão em si não se constitui em uma                  
atividade que envolva a participação da família, devido ao papel passivo que as crianças e o                
adolescente exercem nos períodos de exposição à televisão. Entretanto, na percepção das mães,             
essa é uma maneira como seus filhos participam de atividades em casa, visto que, em alguns                
momentos, elas conversam e interagem com os mesmos durante os períodos de exposição à              
televisão, quer seja para confirmar a escolha do programa ou para fazer comentários sobre o que                
assistem. Apenas duas mães relataram levar seus filhos a algum tipo de passeio externo, como               
shoppings e sorveterias e, ainda assim, essas mesmas mães permitem longos períodos de exposição              
de seus filhos à televisão nos períodos em que estão em casa. As demais mães não relataram levar                  
seus filhos a passeios externos. Em todos os casos, os relatos das mães demonstram participação               
limitada ou reduzida na rotina de seus filhos.  
Os resultados acerca de como as mães conhecem as formas próprias de comunicação             
utilizadas pelos seus filhos e dos modos que desenvolvem para se comunicar entre si, corroboram               
dados de pesquisas que apontam para o nível de conhecimento de pais de crianças PC não                
oralizadas acerca das formas próprias de comunicação de seus filhos, bem como reforçam os dados               
de pesquisas que descrevem como pais de crianças PC não oralizadas desenvolvem maneiras             
bem-sucedidas de se comunicar com seus filhos ​(7)​. No entanto, se por um lado as mães do estudo                  
afirmam compreender seus filhos, por outro lado elas apresentam contradições em suas falas ao              
afirmarem que nem sempre podem identificar com precisão os desejos de seus filhos ou              
compreendem seus filhos "até certo ponto". Esses resultados reforçam a importância da introdução             
da CSA no sentido de ampliar a comunicação da criança, como apontam autores ​(29) que defendem                
que as crianças sejam expostas a diversos recursos de CSA em tempo oportuno, a fim de que a CSA                   
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favoreça a organização das estruturas de linguagem e amplie as possibilidade de comunicação da              
criança.  
Estudo ​(30) aponta para a importância de se descrever melhor as formas próprias de              
comunicação de crianças com necessidades complexas de comunicação não oralizadas. O uso do             
olhar fixo, por exemplo, recorrente nos alunos deste estudo e em diversas crianças com              
acometimento motor severo, é algo que foi elencado como uma forma própria de comunicação de               
grande importância entre essas crianças e que ainda requer uma descrição clínica universalmente             
aplicável a todas elas. Segundo os autores ​(30)​, a criança que fixa os olhos e muda o olhar para                   
destacar pontos distintos de interesse no ambiente, o faz com o conhecimento do interlocutor e               
utiliza uma estratégia eficiente para a construção da mensagem. Contudo, o apoio da CSA pode               
favorecer ainda mais a linguagem, a interação e a participação dessas crianças no sentido de que                
pode ampliar suas possibilidades de comunicação, bem como pode ampliar a quantidade de             
parceiros de comunicação com quem interagem, para além do contexto da família. Os interlocutores              
que não convivem com as crianças nem sempre as compreendem por não estarem familiarizados              
com suas formas próprias de comunicação, e isso restringe ainda mais os parceiros de comunicação               
com os quais essas crianças e adolescentes interagem e as atividades em que participam sem a                
presença da mãe. Esses resultados são consoantes com os estudos de autores que elucidam que               
muitas dessas crianças têm a intencionalidade da comunicação, mas seus interlocutores nem sempre             
compreendem a mensagem ​(31)​.  
Os achados do presente estudo também demonstram distanciamento entre as          
expectativas das mães e as expectativas dos profissionais no tocante ao desenvolvimento da             
comunicação desses alunos. Este distanciamento é observado nas falas das mães que demonstram             
dificuldades no uso da CSA em casa, embora os profissionais das instituições e clínicas tenham               
encorajado o uso da CSA no cotidiano dos mesmos, segundo os relatos das mães. Estudo ​(10)                
aborda este distanciamento de expectativas de familiares e profissionais e apontam para a             
importância de se envolver a família no processo terapêutico, a fim de otimizar o desenvolvimento               
da comunicação e uso da CSA entre alunos com paralisia cerebral não oralizados ​(9)​. As falas das                 
mães reforçam a importância que dão ao poder de escolha de seus filhos e o desejo de que seus                   
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filhos tenham maior autonomia nessas escolhas e ampliem a comunicação com outros            
interlocutores. Embora elas demonstrem essa intenção, por outro lado expressam dificuldades no            
uso funcional da CSA para ampliar a comunicação, interação e participação de seus filhos. Estes               
resultados reforçam os apontamentos de autores ​(32) sobre uma das responsabilidades dos            
profissionais ser a de promover a escuta, acolhimento e capacitação dos familiares dos usuários de               
CSA para o desempenho dos seus papeis como interlocutores. Algumas mães relataram este tipo de               
apoio; outras se ressentem e expressam falta de continuidade ou apoio por parte dos profissionais.  
Quanto à dificuldade no uso funcional da CSA, observada nas falas das mães, a mesma               
tem sido bastante discutida pela literatura que reforça a importância do cuidado na seleção dos               
recursos alternativos e/ou suplementares de comunicação ​(33​,​34)​. Este cuidado na seleção dos            
recursos de CSA pode contribuir para a inclusão social das crianças, como reforça a literatura ​(33)​.  
Ainda no tocante ao distanciamento entre o que é observado na prática terapêutica no              
uso da CSA e o que se observa na prática do cotidiano da criança, os achados reforçam a                  
necessidade dos profissionais que trabalham com CSA estabelecerem objetivos terapêuticos e           
estratégias de intervenção melhor alinhados com as demandas de cada usuário e de seus familiares,               
ao mesmo tempo em que reforça a necessidade de um estreitamento da parceria entre profissionais e                
familiares dos usuários, bem como da continuidade dessa parceria, como observado por            
pesquisadores ​(12 ​, ​13​, ​14)​. 
Os achados reforçam o que foi apontado por autores ​(35) na ocasião do aniversário de 25                
anos da ISAAC, isto é, que já se conhece o que é ​possível ​para os indivíduos com necessidades                  
complexas de comunicação, mas o próximo desafio seria expandir essa possibilidade para milhões             
de indivíduos com necessidades complexas de comunicação e seus familiares ao redor do mundo. O               
fato de essas crianças e adolescente não terem atingido uma comunicação funcional e terem sua               
participação restringida, reitera a necessidade de maior divulgação da CSA entre familiares de             
crianças e adolescentes com necessidades complexas de comunicação, a fim de ampliar suas             
possibilidades de comunicação, interação e participação.  
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V. CONCLUSÃO 
 
Os resultados mostram que a participação das crianças e do adolescente nas atividades             
da família ainda é bastante reduzida e se limita a longos períodos de exposição à televisão, com                 
poucos passeios externos e pouca diversificação de atividades, na maior parte dos casos.  
Os resultados evidenciam que as mães se apoiam nas formas próprias de comunicação             
de seus filhos e não demonstram um uso funcional da CSA em casa, embora esses alunos tenham                 
feito ou façam uso da CSA na instituição que frequentam ou na escola. É sabido que a família se                   
constitui em um importante grupo de interlocutores. Portanto, reitera-se a necessidade da estreita             
parceria entre familiares e profissionais da área da CSA a fim de se desenvolver nos familiares a                 
atitude consoante com o uso funcional da CSA em casa, bem como as competências necessárias               
para fazê-lo de forma eficaz.  
Reitera-se também a necessidade de valorizar o conhecimento que os familiares têm            
acerca da comunicação de seus filhos, a fim de que se atribua sentido a essas formas de                 
comunicação, buscando ampliar as possibilidades de comunicação dessas crianças e adolescentes e            
buscando conhecer com maiores detalhes seus desejos e preferências.  
A valorização das formas próprias de comunicação das crianças e adolescentes, aliada ao             
trabalho em parceria entre familiares e profissionais da área de CSA, poderá contribuir ainda mais               
para a participação e inclusão social desses alunos. 
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4.2 Artigo 2 
 
 
PARTICIPAÇÃO E COMUNICAÇÃO DE ALUNOS COM PARALISIA CEREBRAL NÃO         
ORALIZADOS NA PERCEPÇÃO DE SUAS PROFESSORAS E CUIDADORAS 
 
PARTICIPATION AND COMMUNICATION AMONG NON-SPEAKING STUDENTS WITH       
CEREBRAL PALSY ACCORDING TO THEIR TEACHERS' AND CAREGIVERS'        
PERSPECTIVES 
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RESUMO 
Introdução: ​A educação inclusiva pauta-se no direito de todas as crianças e adolescentes serem              
escolarizados juntamente com seus pares, em classes heterogêneas, tendo suas necessidades           
educacionais atendidas. Crianças e adolescentes com paralisia cerebral (PC) não oralizados           
requerem atenção diferenciada quanto às práticas escolares que promovam a sua comunicação e             
participação, foco deste trabalho. ​Objetivo: ​Conhecer aspectos de comunicação e de participação            
de crianças e adolescentes com PC não oralizados inseridos na rede municipal de ensino de duas                
cidades do interior do estado de São Paulo, bem como investigar usos e não uso da CSA, além de                   
fatores favoráveis e desfavoráveis ao uso da CSA, na percepção das professoras e cuidadores dos               
alunos. ​Método: ​Pesquisa aprovada pelo CEP sob parecer n​o 2.847.397 e CAAE n​o             
93634518.4.0000.5404. Trata-se de estudo descritivo e transversal, de abordagem qualitativa, com           
amostra de 5 professoras (GP = grupo de professoras) e 4 cuidadoras de crianças e adolescentes                
(GC = grupo de cuidadoras) com PC não oralizados matriculados na rede municipal de ensino de                
duas cidades do interior paulista. Para a coleta de dados, realizaram-se entrevistas com roteiro              
semiestruturado. As entrevistas foram gravadas e transcritas ortograficamente e os dados           
categorizados por relevância e repetição em categorias e subcategorias. ​Resultados: ​Segundo todas            
as entrevistadas dos dois grupos (GP e GC), os alunos participam tanto das atividades de sala de                 
aula (roda, letramento, atividades artísticas, etc), quanto em outras atividades do cotidiano escolar             
(educação física, visitas à biblioteca, alimentação no refeitório, atividades culturais como Festa            
Junina, projetos especiais, etc). Como expressado em suas falas, as participantes referem quebra de              
barreiras atitudinais em relação aos alunos ao buscarem superar suas desvantagens           
socioeducacionais nas práticas educacionais relatadas, criando vias de participação possíveis. Os           
profissionais de Educação Especial (professoras de Educação Especial e equipes supervisoras do            
Núcleo de Educação Especial das Secretarias de Educação) são mencionados como profissionais de             
grande importância, as quais atribuem à educação especializada um papel indispensável na            
promoção da participação e da comunicação desses alunos. As entrevistadas abordam apoio            
recebido das mães dos alunos, na adaptação ao cotidiano escolar, o que evidencia práticas              
educacionais de parceria entre família e escola. As participantes relatam conhecer as formas de              
comunicação de seus alunos, incluindo as formas próprias de comunicação utilizadas por eles. As              
participantes fazem referência de familiaridade com sistemas de CSA, porém referem que os alunos              
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sob sua responsabilidade não atingiram o uso funcional da CSA no cotidiano escolar. Para as               
professoras, os sistemas de CSA disponíveis na escola oferecem poucas opções, têm limitações             
tecnológicas ou parecem não ser adequados ao aluno usuário. Além disso, as professoras expressam              
suas próprias dificuldades para atingir uso funcional da CSA, por falta de conhecimento das              
possibilidades dos sistemas de CSA, pelas demandas dos demais alunos ou pela dificuldade em              
avaliar se o sistema de CSA está adequado ao aluno. Quanto às características e condições dos                
alunos, as participantes abordam foco visual restrito, temperamento resistente, condições motoras           
(função manual, coordenação viso-motora ou sustentação de cabeça), bem como absenteísmo do            
aluno que dificulta tanto o trabalho pedagógico como a continuidade no uso da CSA no ambiente                
escolar. ​Conclusão: ​Tanto no contexto da sala de aula, como no contexto mais amplo do cotidiano                
escolar, os resultados mostram esforço conjunto das professoras e cuidadoras no sentido de             
promover a participação das crianças e do adolescente do estudo no ambiente escolar. De igual               
forma, os resultados evidenciam conhecimento por parte das professoras e cuidadoras das formas             
próprias de comunicação dos alunos, bem como a presença de práticas dialógicas e educacionais              
dos parceiros de comunicação que promovem sua participação e comunicação. O apoio contínuo             
das profissionais de Educação Especial e das mães é percebido pelas professoras e cuidadoras como               
indispensável à promoção da participação dos alunos. As entrevistadas referem não observar o uso              
funcional da CSA na escola por esbarrarem em dificuldades no uso dos sistemas de CSA, questões                
profissionais e características dos alunos. Tais barreiras reiteram a necessidade de se            
instrumentalizar a equipe pedagógica para o aprofundamento no conhecimento das possibilidades           
da CSA e assim expandir seus usos no ambiente escolar com alunos com PC não oralizados,                
visando a promoção da comunicação e participação ativa destes alunos.  
Palavras-chave: ​Comunicação não verbal; ​paralisia cerebral; sistemas de comunicação         
alternativos e aumentativos; inclusão educacional.  
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ABSTRACT 
Introduction: ​Inclusive education relies on the right that all children have to be educated along               
with their peers, in heterogeneous classes, and with their diverse educational needs met. Among the               
needs of non-speaking students with cerebral palsy (CP), there is a demand for differentiated              
attention regarding school practices that promote communication and participation of these           
students. ​Aim: ​To know communication and participation aspects of children and adolescents with             
non-speaking CP enrolled in the city school system of two cities in the state of São Paulo, and                  
investigate uses and non-use of AAC, as well as favorable and unfavorable factors to the use of                 
AAC, according to the teachers and caregivers' perceptions. ​Method: ​Research approved by CEP             
under CAAE No. 93634518.4.0000.5404. This is a descriptive and cross-sectional study with a             
qualitative approach, with a sample of 5 teachers (TG = teachers' group) and 4 caregivers of                
children and adolescents (CG = caregivers' group) with non-speaking CP enrolled in the city school               
system of two cities in the state of São Paulo. For data collection, interviews were conducted with a                  
semi-structured script. ​Results: ​According to all interviewees from both groups (TG and CG),             
students participate both in classroom activities (circle time, literacy activities, art activities, etc.),             
as well as in other daily school activities (physical education, library visits, cafeteria meals, cultural               
activities like Festa Junina, special projects, etc). As expressed in their statements, participants             
report breaking attitudinal barriers in regards to students as they seek to overcome their              
socioeducational disadvantages in the reported educational practices, creating possible ways of           
participation. Special Education professionals (Special Education teachers and supervision teams          
from the Special Education team at the City School Board) are regarded as professionals of great                
importance in the teachers' and caregivers' reports, who assign special education an indispensable             
role in promoting the participation and communication of these students. The interviewees address             
the support received from the students' mothers during their adaptation to the school routines, which               
highlights educational practices of partnership between family and school. Participants report           
knowing their students' ways of communication, including their own forms of communication.            
Participants refer to being familiar with AAC systems, but report that students under their              
responsibility did not achieve functional use of AAC in their daily school life. The teachers report                
the AAC systems available at school offer few options, have technological limitations or seem              
inadequate for the student user. In addition, teachers express their own difficulties in achieving              
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functional use of AAC due to lack of knowledge about the AAC system possibilities, other students'                
demands or difficulties assessing whether the AAC system is appropriate for the student. Regarding              
student characteristics and conditions, the participants approach restricted visual focus, resistant           
temperament, motor conditions (manual function, visual-motor coordination or head support), as           
well as student absenteeism that makes both the instructional work as well as AAC continuity               
challenging in the school environment. ​Conclusion: Both in the classroom context, as in a broader               
context of daily school life, the results show a joint effort of teachers and caregivers in order to                  
promote their students' participation and communication in the school environment. Similarly, the            
results show teachers' and caregivers' knowledge of students' own forms of communication, as well              
as dialogic and educational practices of communication partners that promote the students'            
participation and communication. The continued support received from special education          
professionals and mothers is perceived by the teachers and caregivers as indispensable to promoting              
student participation. The interviewees report not observing functional use of AAC at school as they               
encounter difficulties in the AAC system use, professional issues and student characteristics. Such             
barriers reiterate the need to equip the teaching staff to deepen their knowledge of the AAC                
possibilities and thus expand their uses in the school environment with non-speaking students with              
CP, aiming to promote these students' communication and active participation.  
Key-words: ​Nonverbal communication; cerebral palsy; augmentative and alternative        
communication systems; mainstreaming education.  
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I. INTRODUÇÃO  
 
A educação inclusiva está fundamentada em conceitos e valores importantes, a saber: (a)             
todas as crianças são capazes de aprender, (b) todas as crianças têm o direito à escolarização                
juntamente com seus pares de idade semelhante, em classes heterogêneas e na escola de sua               
comunidade; (c) é responsabilidade da comunidade escolar atender às necessidades educacionais           
diversas de todos os seus alunos ​(1​-​3)​.  
No artigo 59, a LDB nº 9394/96 ​(4) assegura “currículos, métodos, técnicas, recursos             
educativos e organização específicos” para atender, no ensino regular, as necessidades dos alunos             
com deficiências, transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades ou superdotação. A            
LDB nº 9394/96 também preconiza que o atendimento e integração destes alunos nas classes              
comuns seja feito por professores com especialização adequada e capacitados para atendê-los.  
No caso de alunos com paralisia cerebral (PC) não oralizados, espera-se que a equipe              
pedagógica trabalhe em parceria no sentido de integrar um conjunto de tecnologias que promovam              
a aprendizagem, mobilidade, comunicação e participação em sala de aula ​(5​,​6)​.  
Neste sentido, os sistemas de Comunicação Suplementar e/ou Alternativa (CSA), assim           
como os parceiros de comunicação, têm um papel fundamental na promoção da comunicação e              
participação de alunos com necessidades complexas de comunicação ​(7,8)​.  
Como aponta estudo ​(9)​, a ausência de fala em crianças com PC não oralizadas não pode                
ser erroneamente entendida como ausência de linguagem, visto que tais crianças apresentam            
diversas formas de comunicação, tais como gestos, expressões faciais, vocalizações e alterações de             
tônus muscular. Entretanto, quando não há fala ou a mesma é limitada, as oportunidades de               
interação e, consequentemente, as oportunidades de participação, podem ser sobremodo limitadas           
(10)​.  
Diante do exposto, o acolhimento de alunos com PC no ensino regular requer um olhar               
cauteloso acerca das possibilidades de promoção da participação e da comunicação dos mesmos.  
Participação é definida pela Classificação Internacional de Funcionalidade (CIF) como          
"envolvimento numa situação da vida" e se constitui num objetivo a ser alcançado no que tange à                 
saúde de todas as crianças e adolescentes ​(11)​. A participação em atividades do cotidiano exercem               
um papel fundamental no desenvolvimento das relações e habilidades sociais de uma criança, bem              
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como sobre sua saúde física e mental a longo prazo ​(12)​.  
Para que estes alunos possam participar de modo ativo das atividades escolares, diversas             
barreiras precisam ser eliminadas, como preconiza a Lei Brasileira de Inclusão ​(13)​. Dentre             
algumas barreiras que alunos com PC encontram no ambiente escolar, há as barreiras             
arquitetônicas, barreiras de acesso à informação e à comunicação, bem como barreiras atitudinais.  
No que se refere às barreiras de acesso à informação e à comunicação, espera-se que               
sejam fornecidos os recursos necessários para a comunicação desses alunos com seus mediadores e              
pares, favorecendo sua participação e constituição como sujeitos linguísticos e sociais, ativos em             
sua própria socialização e construção de conhecimento, nos termos de Vygotsky ​(14)​. Tal processo              
tem efeito na promoção da participação ativa destes alunos, à medida em que se promovem               
interações sociais, oportunidades de troca e diálogo.  
Este artigo justifica-se pela importância de descrever percepções de professoras e           
cuidadoras acerca da participação e da comunicação de alunos com PC não oralizados no ensino               
municipal de duas cidades do interior do Estado de São Paulo. Além disso, interessa investigar               
fatores favoráveis e desfavoráveis ao uso da CSA no cotidiano da escola.  
 
 
II. MÉTODO 
 
       2.1.Desenho Metodológico 
A pesquisa foi aprovada pelo Comitê de Ética em Pesquisa da Faculdade de Ciências              
Médicas das Universidade Estadual de Campinas sob parecer n ​o 2.847.397 / CAAE n​o             
93634518.4.0000.5404.  
Trata-se de estudo descritivo e transversal, desenvolvido sob o enfoque qualitativo.           
Apresenta-se aqui parte dos resultados da dissertação de mestrado de uma das autoras. 
A pesquisa foi apresentada às Secretarias de Educação de duas cidades do interior do              
Estado de São Paulo, sendo uma cidade de grande porte e uma cidade de médio porte, para                 
obtenção de anuência. As informações acerca dos alunos com paralisia cerebral usuários de CSA              
foram fornecidas pelas Núcleo de Educação Especial das secretarias.  
As escolas foram contatadas para levantamento das professoras de sala e cuidadoras dos             
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alunos, por intermédio do auxílio da professora de educação especial ou do orientador pedagógico.  
As professoras e cuidadoras dos alunos foram convidadas a participar da pesquisa por             
uma das pesquisadoras responsáveis. Após explicação detalhada da pesquisa e anuência, foi            
solicitada a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).  
 
      2.2. Constituição da amostra e critérios de inclusão e de exclusão 
A amostra foi composta por 9 participantes, sendo 5 professoras e 4 cuidadoras de              
alunos. ​Os critérios de inclusão abrangeram professoras e cuidadoras que tinham alunos com PC              
não oralizados sob seus cuidados. Foram incluídos alunos cujas mães concordaram em participar da              
pesquisa, bem como autorizaram a realização da pesquisa na escola com a equipe pedagógica;              
matriculados regularmente na rede municipal de ensino, nas cidades do interior do Estado de São               
Paulo selecionadas para o estudo, e que fizessem uso de recursos da Comunicação Suplementar              
e/ou Alternativa (CSA) na escola. Não foi incluído como critério tempo de uso da CSA.  
Os dados acerca da utilização de CSA na escola foram fornecidos pelo Núcleo de              
Educação Especial das Secretarias da Educação dessas duas cidades e confirmados com a equipe              
pedagógica, mediante contato telefônico, por uma das pesquisadoras.  
Foi excluída uma aluna que não utilizava a CSA na escola.  
  
      2.3. Procedimentos para a coleta de dados 
Os dados foram coletados por meio de entrevistas seguindo roteiro semiestruturado, para            
levantamento das percepções das professoras e cuidadoras de sala acerca da participação e da              
comunicação dos alunos, bem como dos usos e não uso da CSA no contexto escolar.  
As entrevistas foram realizadas nas escolas, em horário de escolha das participantes,            
exceto no caso de um aluno que se encontrava em situação de ensino domiciliar. Neste caso, a                 
entrevista com a professora (de ensino domiciliar) foi agendada e realizada na residência da família               
do aluno, após contato por telefone e autorização da mãe. 
As entrevistas foram gravadas em áudio com o auxílio de um aplicativo de gravação de                
notas de um celular, conforme a autorização dos participantes.  
Quando necessário, foram realizados esclarecimentos das perguntas às participantes. As          
professoras e cuidadoras compartilharam suas percepções acerca da participação e da comunicação            
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de seus alunos, bem como suas perspectivas acerca do uso e repercussões da CSA dos alunos sob                 
sua responsabilidade.  
 
      2.4. Forma de análise dos dados 
Foram realizadas transcrições das entrevistas e, após diversas leituras do material, os            
dados foram categorizados por eixos temáticos, segundo critérios de repetição e relevância ​(15)​. O              
critério de repetição investiga o que se repete entre os discursos, destacando-se as colocações              
recorrentes e considerando-se as emergentes. Como explicar o autor, pelo critério de relevância,             
destacam-se trechos de falas que não necessariamente apresentam repetição no conjunto do material             
coletado, mas são relevantes aos objetivos da pesquisa.  
As categorias de análise estabelecidas foram: i) participação na rotina escolar; ii)            
assistência ao aluno ou orientações aos professores; iii) comunicação na rotina escolar e iv) CSA na                
rotina escolar.  
 
Cada categoria foi subdividida em subcategorias, como demonstrado no Quadro 1:  
 
   ​ QUADRO 1. ​Categorias e subcategorias de análise das entrevistas das professoras e cuidadoras 
Participação na rotina 
escolar 
Assistência ao aluno ou 
orientações aos 
professores 
Comunicação na 
rotina escolar 
CSA na rotina escolar 
Participação nas atividades 
educacionais 
Apoio interno  (Orientação 
Pedagógica e Professor de 
Educação Especial) 
Formas próprias de 
comunicação do aluno 
Uso da CSA na escola 
Adaptação das atividades 
educacionais 
Apoio externo (Secretaria da 
Educação, profissionais da 
saúde e família) 
Formas de comunicação 
dos interlocutores 
Fatores favoráveis ao uso 
da CSA 
Convivência e interações 
sociais 
Atenção e cuidados ao aluno Dificuldades de 
comunicação 
Fatores desfavoráveis ao 
uso da CSA 
  Expectativas em relação 
à comunicação do aluno 
 
 
 
 
 
 
72 
 
III. RESULTADOS  
 
Seguem resultados relativos ao perfil demográfico e educacional das professoras e           
cuidadoras (TABELAS 1 e 2): 
 
 
 
TABELA 1. ​Caracterização demográfica-educacional das cuidadoras e características dos alunos 
participante  Nível de 
escolaridade 
Há 
quanto 
tempo 
auxilia o 
aluno 
Identif. 
do aluno 
sexo do 
aluno  
idade do 
aluno 
série 
escolar de 
matrícula 
do aluno 
GMFCS 
do aluno 
CFCS 
do aluno 
Formas de 
Comunicação 
do aluno 
C.1 Nível 
Superior 
(Publicidade) 
1 ano A1 F 7 1​a​ série V II 2,3,5 
C.2 Ensino 
Médio 
2 anos A2 F 9  2​a​ série IV I 2,3,4,5 
C.3 Ensino 
Médio 
2 anos A3 M 14 7​a​ série V IV 2,3,5 
C.4 * não há cuidadora 
alocada para A.4, que se 
encontra em situação de 
ensino domiciliar  
A4 M 8 2​a​ série V IV 2,3 
C.5 Ensino 
Médio 
3 anos A5 M 8 3​a​ série V IV 3,5 
*GMFCS: Gross Motor Function Classification System  *CFCS: Communication Function Classification System 
Legenda: Formas de comunicação 1: Fala; 2: Sons; 3: Olhar fixo, Expressões faciais e Gestos; 4: Sinais manuais; 5: Fichários de comunicação, pranchas, paineis; 6: 
Sintetizador de voz 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
73 
 
 
TABELA 2. ​Caracterização demográfica-educacional das professoras e características dos alunos 
prof 
 
 
formação há 
quanto 
tempo 
ensina 
o aluno 
capacitação 
em CSA? 
identif
do 
aluno 
sexo 
do 
aluno  
idade 
do 
aluno 
série 
escolar 
do 
aluno 
GMFCS 
do aluno 
CFCS 
do 
aluno 
Formas de 
Comunicação 
do aluno 
P.1 Magistério, 
Psicologia e 
Psicopedagogia 
1 ano       não   A1 F 7 1​a​ série V II 2,3,5 
P.2 Magistério, 
Pedagogia, 
Especialização em 
Educação Especial, 
Educação Infantil e 
Pedagogia Social 
1 ano e 8 
meses 
não A2 F 9   2​a​ série IV  I   2,3,4,5 
P.3 Letras - Língua 
Portuguesa 
8 meses não A3 M 14 7​a​ série V IV 2,3,5 
P.4 Educação Especial e 
Psicopedagogia 
7 meses sim A4 M 8 2​a​ série V IV 2,3 
P.5 Pedagogia e 
Mestrado em 
Educação 
7 meses não A5 M 8 3​a​ série V IV 3,5 
*GMFCS: Gross Motor Function Classification System  / *EF = Ensino Fundamental  
*CFCS: Communication Function Classification System 
Legenda: Formas de comunicação 1: Fala; 2: Sons; 3: Olhar fixo, Expressões faciais e Gestos; 4: Sinais manuais; 5: Fichários de comunicação, 
pranchas, paineis; 6: Sintetizador de voz 
 
 
 
 
Os resultados são apresentados por categorias de análise.  
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1. Participação na rotina escolar 
 
   TABELA 3​ - ​Participação dos alunos na rotina escolar na percepção das entrevistadas ​(GP/GC) 
 GP (​n=5) GC (​n=4) 
subcategorias frequência 
Participação nas atividades educacionais 5 4 
Adaptação das atividades educacionais 5 4 
Convivência e interações sociais  5 4 
 
 
      1.1 ​   ​Participação nas atividades educacionais 
 
Todas as professoras e cuidadoras de sala (​n=9​) abordam maneiras como os alunos sob              
sua responsabilidade participam das atividades em sala de aula ou na escola. No caso do aluno em                 
situação domiciliar (A4), a professora responsável (P4) aborda maneiras como se certifica de que              
ele participe das atividades propostas em casa.  
Os trechos de fala a seguir exemplificam maneiras como os alunos participam das             
atividades dentro e fora da sala de aula, atividades culturais da escola ou atividades no ensino                
domiciliar: 
 
"Tudo o que tem na escola, ela participa. Não tem uma coisa que a gente fale                
que não vai dar pra ela participar. Até a festa junina, ela dançou, junto com               
todas as outras crianças." ​(C1) 
 
"Então a gente faz Educação Física e ao mesmo tempo brinca com ela. A              
professora fala que a raquete é o espelho da princesa. Ela gosta muito de              
coisa de princesa..." ​(C2)  
 
"Em relação às letras, ela bate na letrinha. Por exemplo, a gente pede pra              
ela apontar as vogais (do nome) Sabe? Letrinhas móveis. A gente recorta as             
letrinhas e ela faz. Qual que vai colar agora? E ela olha (...) São essas               
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coisas. Ela aponta. A gente vai mostrando as letras do nome dela. A gente              
tem a referência do crachazinho que a gente vai mostrando. Ela olha e             
aponta. A questão viso-motor da A1 era uma questão muito difícil. Agora ela             
consegue olhar pra pranchinha dela." ​(P1) 
 
"Muitas vezes, eu falo assim: olha, só vai falar, quem levanta a mão… Então              
eu disfarço que eu não tô vendo. Tá ela lá com o braço. Do jeitinho dela com                 
o braço, querendo falar… Daí a cuidadora diz: 'A2 tá querendo falar'.... ah,             
mas eu disfarço. Faço que não vejo. Tá bom. A próxima a falar é a A2 então.                 
Então tem algumas situações que eu faço provocação pra ver se ela tá             
reagindo." ​(P2) 
 
"Eu tenho proposta de 3 atividades; a parte da contação de história inicial, 
depois a gente vai pra massinha, que é uma parte motora que o A4 gosta 
bastante e é bom trabalhar porque ele tem uma amputação de dedos, e a 
última é a musical." ​(P4)  
 
Todas as cuidadoras (​n=4​) abordam maneiras como observam ou se certificam de que os              
alunos consigam participar de alguma forma das atividades propostas pelas professoras de sala e              
professoras de Educação Especial. As professoras de sala de aula (​n=4 ​) afirmam trabalhar em              
parceria com a cuidadora responsável por cada aluno, para que a mesma se certifique de que os                 
alunos realizem as atividades propostas. Quatro professoras (​n=4​) relatam trabalhar continuamente           
em parceria com as professoras de Educação Especial responsáveis pelos alunos, a fim de garantir a                
participação dos mesmos em sala de aula, no que está ao alcance das mesmas, ou nas atividades                 
propostas em casa, no caso do aluno em ensino domiciliar (A4). No caso de P1, não há professora                  
de Educação Especial na escola, mas ela relata contar com a parceria da profissional do Núcleo de                 
Educação Especial da Secretaria de Educação de sua cidade quando tem dúvidas quanto à melhor               
maneira de trabalhar com A1.  
P4 é uma professora com formação em Educação Especial que durante o estudo estava              
atendendo o A4 em ensino domiciliar. Conforme orientação médica, A4 foi retirado da escola,              
devido às suas demandas específicas de cuidados de saúde e devido à falta de um cuidador treinado                 
na rede de ensino para atender tais demandas.  
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       1.2. Adaptação das atividades educacionais 
 
Todas as cuidadoras (​n=4 ​) e quatro professoras (​n=4​) abordaram algumas maneiras           
específicas de como fazem adaptações das atividades educacionais, tanto em sala de aula, quanto              
num contexto mais abrangente da rotina escolar, com o intuito de promover a participação de seus                
alunos.  
As professoras (​n=3​) que trabalham em escolas onde há uma professora de Educação             
Especial fixa na escola relatam recorrer com frequência a essa profissional, a fim de garantir que os                 
materiais necessários para as atividades propostas sejam adaptados e preparados com antecedência.            
Quanto à professora de ensino domiciliar de A4, ela também referiu desenvolver um trabalho              
alinhado com a professora de Educação Especial da escola, embora seja ela mesma (P4) quem               
providencie as adaptações das atividades realizadas no ensino domiciliar.  
P1 afirma contar com a cuidadora da aluna em diversos momentos, visto que não há uma                
professora de Educação Especial permanente na escola para auxiliá-la na adaptação das atividades e              
preparação dos materiais. Destaca-se nos trechos de fala, o relato de P1 sobre como fizeram a                
adaptação de uma atividade de roda em que a aluna escolhe a música para os demais alunos,                 
professora e cuidadora cantarem.  
Destaca-se também o relato de P2 sobre como ela constantemente procura promover a             
participação de sua aluna em sala de aula, se dirigindo a ela oralmente e procurando fazê-la se                 
manifestar de alguma forma, quer seja levantando a mão, concordando com o movimento de cabeça               
ou emitindo os sons que costuma emitir quando quer responder às perguntas da professora. A               
professora afirma utilizar atividades adaptadas, na medida do possível, conforme alinha o trabalho             
com a professora de Educação Especial. Não obstante, a professora expressa o desejo de adaptar               
mais atividades para sua aluna.  
Destaca-se o que a professora de ensino domiciliar (P4) expressa acerca da importância             
do aparelho ​headpod para a sustentação da cabeça de A4 na interação com o mesmo durante as                 
atividades, considerando o aparelho imprescindível no processo de adaptação das atividades           
propostas no ensino domiciliar. Com a ajuda do aparelho ​headpod, a criança pode realizar escolhas               
pelo olhar. Segundo a professora, antes da aquisição do aparelho pela Secretaria de Educação, o               
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aluno mantinha a cabeça caída a maior parte do tempo, levantando-a com dificuldade, o que               
acarretava em dificuldade para o aluno focar nas atividades propostas.  
Um exemplo de adaptação feita pelos colegas de classe do aluno A3 pode ser              
evidenciado na narrativa da professora P3.  
Seguem trechos de fala que ilustram adaptações das atividades escolares a fim de             
promover a participação dos alunos. As atividades foram agrupadas em "atividades culturais" e             
"atividades acadêmicas":  
 
● Atividades culturais e sociais: 
 
"A1 foi a noivinha, ela dançou, precisava ver a carinha, sabe? Porque            
participou… Eu fui empurrando a cadeira… Até no túnel a gente entrou.            
Fizemos tudo igualzinho às outras crianças. (...) a parte que era difícil,            
porque eles tinham que ficar em um círculo, a gente colocou ela no meio."              
(C1)  
 
"​Na Festa Junina demos um pandeiro pra ele, ele tocava e ria. Ele gostou 
muito."  ​(P5)  
 
“Então, por exemplo, o outro dia eles 'tavam' apresentando um trabalho de            
inglês, que eles dançaram Thriller, do Michael Jackson. E ele participou.           
Uma menina empurrou ele na cadeira. Menina, uma alegria! Todo pintado           
também de monstro, de zumbi.. É disso que ele gosta. Ele gosta! E ele tá               
entendendo e ele tá curtindo.” ​(P3)  
 
"A gente fez figuras, por exemplo, da Galinha Pintadinha. Então, assim… a            
gente fez as figuras da galinha, da aranha, das músicas, sabe? Vamo            
escolher uma música então… A gente colocava todas as crianças em volta.            
As meninas, geralmente, que gostam… Aí tinha um ímã num cabo. A gente             
colocou clipes nas figurinhas e aí ela tinha que ir lá na figurinha da música               
que ela queria. Daí as crianças cantavam junto. Ela pescava o ímã com o              
clips. Aí, pescou a galinha…. Daí todo mundo cantava a galinha           
pintadinha." ​(P1) 
 
 
 
● Atividades acadêmicas:  
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"Eu pego as letrinhas de E.V.A que a gente fez pra ela. E a gente fez tipo                 
uma pescaria. E ele tem as palavras. Começa com tal letra. E daí eu pego,               
ponho todas as palavrinhas pra ela em cima da mesa… tipo, coloco            
algumas….quatro, cinco. E mostro pra ela as letrinhas de E.V.A. (...)           
Quando fui fazer com ela o nome, troquei uma. Eu coloquei as letrinhas             
separadas, mas eu troquei o A com o I. Ela ficou olhando assim pra mim,               
tipo...'acho que não é essa', entendeu? Ela ficou olhando assim pra minha            
cara. Aí eu troquei e ela começou a dar risada… Tipo, ela queria que              
trocasse aquela lá porque ela viu que não estava certa." ​(C1) 
 
"​Na verdade, eu sou a mão dela, né? Eu ajudo ela… Pra tudo….(...)  A  
(professora de Educação Especial) ​fez uma pasta com a foto da professora de             
educação artística, a foto da quadra, a foto do refeitório, a foto de tudo. Eu               
copiava a rotina e ela passava por cima dos pontinhos, eu segurando a mão              
dela. Aí a ​(professora de Educação Especial) ​teve uma ideia. Agora a rotina             
dela é de colar. Adora colar, né… parecia bicho preguiça, né… Aí eu abro              
bem a mãozinha dela… faço carinho… e ela cola. Eu passo a cola atrás."               
(C2) 
 
"A gente fez um caderno que eles levam pra casa. A leitura da história, ficha               
de leitura. A A1 adora pintar, então ela fez a capa aqui na escola. A gente                
colocou a capa. Tem um caderno que todos levam. Um caderno único de             
ficha de leitura. Então ela fez essa parte. Ela vai sozinha. A A1 ​direciona,              
mas a M1 tá muito bem agora. No começo, foi bem difícil, mas agora…vai              
bem. " ​(P1) 
 
 
No trecho seguinte, P2 expressa uma dificuldade em relação à falta de tempo para fazer               
mais adaptações dos materiais para A2: 
 
"Então, sempre na oralidade e sempre tentando tirar dela alguma coisa (...)            
Eu queria trabalhar assim, com mais colagem… Só que eu não tenho como             
preparar tudo. A quantidade de crianças e tal... E não é só isso. Tem a parte                
burocrática também, né? Eu não tenho pernas. Tem criança que tá           
desenhando… ela não vai desenhar, mas ela faz uma dobradura, algo           
assim... Eu gostaria de adaptar melhor. Sabe, assim?" ​(P2) 
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P4 expressa uma adaptação importante utilizada com A4. De acordo com P4, o uso do               
aparelho ​headpod ​possibilitou a melhora do foco de A4, que devido à ausência de sustentação de                
cabeça, não conseguia focar nas atividades: 
  
"Antes ele não focava. Antes ele não acompanhava. Mas o aparelho dele            
(headpod) está ajudando muito. Antes ele baixava assim. Vc tinha que           
erguer… a gente improvisou assim, uma posição assim (...) porque se vc não             
fortalecer isso e não estimular, ele não vai buscar. " ​(P4)  
 
 
       1.3  Convivência e Interações Sociais 
 
Todas as cuidadoras (​n=4) ​e professoras de sala (​n=4) ​apresentam relatos de como             
promovem a convivência e interação de seus alunos em sala com diferentes parceiros de              
comunicação, como demonstram os trechos de fala que se seguem: 
 
"A hora que a gente chega, eu ponho as almofadinhas no chão, eu sento, e               
daí eu sento com as pernas abertas e coloco ela no meio da perna pra ela                
conseguir se mover. Então ela se senta no chão. Ela convive com os amigos              
assim." ​(C1) 
 
"Tem uma menina na sala que ela gosta muito (...) ela chega, conversa,             
brinca com ela, brinca, não é agressiva… Assim, ela tem muito o espasmo             
dela, essas coisas muito assim, mas é dela mesmo. Mas as meninas 'não             
bate', 'fica brincando', 'faz carinho', é muito bem aceita pelos amigos da            
sala. Na Educação física, eles brigam pra empurrar a cadeira dela. Eu falo             
'não, né gente'?! Calma…! O que acontece? Vocês podem derrubar ela…           
Quando tiro do colchão, minha filha do céu, parece que fez aquela festa."             
(C2) 
 
 
"Eles falam com ele. São poucas as crianças, mas sempre tem uma ou duas              
que vão ali… pedem pra levar a cadeira. Mas tem os alunos que ficam mais               
na deles. Mas todos respeitam, sabe?"  ​(C3) 
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"​Mas geralmente eles veem. 'Vamo fazer grupo… não sei o quê, não sei o              
quê. Aí tenta, né. A3 sorri, dá risada… Ou fica quieto, sem paciência. Mas              
eles procuram ele. A gente é bem inclusivo e eles são especificamente."  ​(P3) 
 
" 'Professora, eu terminei. Posso ficar conversando com a A2?' E dá pra             
identificar como ela gosta mais da sala esse ano. É incrível! Então tem a              
(colega) que ela gosta muito. A ​(colega) é uma menina que sempre tá com              
lacinho no cabelo. É clarinha, tem cabelão, é a menorzinha da turma. Tem a              
(outra colega) que gosta muito dela, mas a ​(outra colega). é mais 'molecona'.             
Eu percebo quem ela gosta. Na hora de ir embora, 'dá tchau pra prô!'. Ela               
vem, a cuidadora vem com ela e tal… 'Ah, meu bem, já vai embora?' … Daí                
ela dá aquele sorriso…. 'Dá tchau pros amigos'. Então ela já procura com os              
olhos quem ela gosta mais."  ​(P2) 
 
"Ela baba e já vai um lá… Se não tá a cuidadora, um vai querer limpar… 
'Professora, a A2 espirrou' ! Aí correm lá… Eu falo 'não'’ É que quando tem 
secreção no nariz, eu costumo eu mesma limpar se a cuidadora não tá lá." 
(P2) 
 
"Ele realizava a atividade do dia com o auxílio de uma criança da sala. Ah,               
as crianças ficavam muito felizes em poder fazer atividade com ele." ​(P5)  
 
 
 
2. Assistência Integral ao Aluno e/ou Orientações às Professoras e Cuidadoras 
 
Nesta categoria ​foi incluído o apoio dentro e fora da escola prestado no decorrer do               
processo de adaptação do aluno na escola e o atendimento prestado ao aluno pelos profissionais da                
saúde.  
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TABELA 4​ - ​Assistência integral ao aluno e/ou orientações às professoras e cuidadoras na 
percepção das entrevistadas (GP/GC) 
 GP  
(n=5) 
GC 
(n=4) 
subcategorias frequência 
Apoio interno  (Orientação Pedagógica e Professor de Educação Especial) 4 3 
Apoio externo (Secretaria da Educação, profissionais da saúde e família) 1 1 
Atenção e cuidados ao aluno 4 4 
 
 
      2.1  Apoio Interno  (Orientação Pedagógica e Professor de Educação Especial) 
 
Três cuidadoras (​n=3​) e professoras da rede municipal da cidade de grande porte (​n=4​)              
abordam o papel desempenhado pela professora de Educação Especial ou da Direção/Orientação            
Pedagógica no apoio ao ensino do aluno com PC não oralizado. As participantes de ambos os                
grupos (GC e GP) se referem à professora de Educação Especial como uma profissional              
imprescindível no atendimento de suas demandas em relação aos alunos, além de serem a              
profissional responsável por alinhar a comunicação entre a escola e a família e entre a escola e a                  
instituição frequentada pela criança.  
 
Os depoimentos que se seguem ilustram tais aspectos: 
 
"Eu tenho uma pasta que eu mostro tudo o que vai acontecer pra ela durante               
o dia. Mas é da ​(professora de Educação Especial) ​também. Por isso que eu falo               
pra você. Parte de elogio, assim… elas são maravilhosas, não tem o que             
falar! Ela fez uma pasta com a foto da professora de educação artística, a              
foto da quadra, a foto do refeitório, a foto de tudo. E pra A2 eu copiava a                 
rotina e ela passava por cima dos pontinhos, eu segurando a mão dela. Aí a               
(professora de Educação Especial) teve uma ideia melhor. Agora a rotina da A2             
é de colar. Adora colar, né? Parecia bicho preguiça, né… Aí eu abro bem a               
mãozinha dela, faço carinho… e ela cola. Eu passo a cola atrás (....) As              
professoras de Educação Especial daqui são maravilhosas. Que tudo que a           
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gente pede, já dão um jeito, já vão arrumar. Cola, isopor, papelão, tudo o              
que a gente precisa. Tudo elas dão um jeito (...) Por exemplo, se eu chegar               
aqui e falar: 'Eu vi um negócio na internet, de tampinha, deve ser legal pra               
A2​... ​a ​(professora de Educação Especial) já providencia!! Então a direção aqui            
também é muito 'colaboradora'. Se precisar comprar, a gente dá um jeitinho.            
É muito legal."  ​(C2)  
 
"Quando eu conheci o A5, engraçado que eu nunca tinha cuidado de criança             
especial, nunca nem tinha chegado próximo, nada... nunca! Não sabia nem           
como era esse mundo. Falei 'Meu Deus…. O que eu faço com essa criança?              
(...) Eu não sei nem empurrar a cadeira de rodas'. Aí a mãe olhou pra minha                
cara, falou 'prazer, prazer'... Eu pensei comigo, 'Fica aqui, filha! Não vai            
embora, não, colega! Faz isso, não!' Menina, pra empurrar aquela cadeira,           
eu não tinha jeito (...) Um dia, eu ia trocar. Como que eu troco? Meu Deus!                
Mas aí, na época tinha a professora de educação especial. Ela foi junto, deu              
um apoio, deu uma força ​(...) ​Hoje em dia é a ​(professora de Educação              
Especial)​ que dá todo o apoio que a gente precisa.​" ​(C5)  
 
 
 
      2.2 ​   ​Apoio externo (Secretaria da Educação, profissionais da saúde e família)  
 
A professora e cuidadora (P1 e C1) da aluna (A1) da escola da cidade de médio porte                 
abordaram o apoio que receberam da mãe da criança no processo de adaptação da aluna na escola.                 
Como não há professores de Educação Especial presentes nas escolas dessa cidade, P1 e C1 relatam                
o apoio recebido da equipe do Núcleo de Educação Especial da Secretaria de Educação e dos                
profissionais da saúde da APAE: 
 
"A gente pediu que a mãe ficasse aqui um tempo com a gente na escola, pra                
gente saber como pegava, o que ela gostava, o que ela não gostava, como              
colocava ela na cadeira... Então a gente teve esse cuidado muito certinho de             
aprender tudo antes de ela ficar na escola sozinha. E a mãe vinha aqui,              
sempre foi muito prestativa com a gente (...) ​Quando ela chegou aqui, a             
gente precisou da autorização da mãe. Porque na roda da sala, a gente tira              
da cadeira. Ela senta comigo no chão. Então tem que ter autorização dos             
pais. Até tem uma moça que vem aqui, que é da Secretaria de Educação. Ela               
que vinha e dava algumas ajudas pra gente. De como utilizar, de como             
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utilizar a lousinha que a gente utiliza com ela também (...) e ela tbm foi               
ajudando a gente assim com essa parte de desenvolvimento mesmo". ​(C1) 
 
"A gente foi tirando as dúvidas no caminho, se virando. Primeira coisa - eu              
chamei as terapeutas dela ​(da APAE) ​pra conhecer ela um pouco melhor (...)             
Nós não conseguimos conversar com a fono. Conversamos com a          
psicopedagoga, com a fisio ... elas vieram pra uma conversa. Eu participei, a             
coordenadora da escola e as duas terapeutas. Temos uma equipe de           
educação especial. A R. veio umas duas vezes. A ​(supervisora do Núcleo de             
Educação Especial) perguntou se estava precisando de alguma coisa. Eu          
conversei com ela da órtese… Aí ela me passou caminhos pra mãe conseguir             
essa órtese, porque a gente tava bem preocupado porque tava bem pequeno            
pro pezinho dela…." ​(P1) 
 
 
 
      2.3 ​  ​Atenção e cuidados ao aluno 
 
Um outro tema recorrente nas entrevistas foi o tema ​atenção e cuidados. ​Todas as              
cuidadoras (​n=4​) ​e professoras (​n=5​) abordaram atitudes e preocupações que refletem cuidado            
integral com os alunos. As participantes relataram dificuldades de comunicação quando seus alunos             
estão com algum incômodo, principalmente, sendo que chama a atenção a percepção que têm              
quando um aluno demonstra algum mal estar. As cuidadoras e professores percebem alterações no              
comportamento e nas atitudes de seus alunos. Trechos de suas entrevistas evidenciam esse cuidado              
e atenção holística em relação aos alunos sob sua responsabilidade:  
 
"Quando ele sente algum incômodo, ele não fica bem… você já vê que ele              
não tá legal. Ele fica se puxando, então alguma coisa tem. Não tem como              
descobrir, né! Aí eu tiro da cadeira, levo na maca, tento esticar a perna dele,               
ponho a mão, mas ele fica muito irritado. Aí não sei se é dor de ouvido, se é                  
dor de garganta…. " ​(C5) 
 
"E a gente colocou ela na cadeira, mas ela não queria ficar na cadeira. Daí               
eu pensei, alguma coisa tá acontecendo. 'Você não tá bem, A1? O que             
aconteceu?' Daí eu peguei no colo. Conforme eu peguei no colo, eu ouvi um              
ronco na barriga dela. Então rapidinho a gente tentou buscar alguma coisa            
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pra ela comer e tal (...) Primeiro as necessidades básicas, que a gente pensa.              
Tá machucando alguma coisa? Vê fralda, vê questão da luvinha. A luvinha            
às vezes vem apertada. Ela usa aquela luvinha pra abrir a mão. A gente vai               
perguntando e ela se expressa. A gente sabe que ela entende pela expressão             
no rosto." ​ (P1) 
 
"Teve um dia que ela tava com muita dor de garganta. A gente percebe que a                
criança não tá no normal dela, né?? Ou então quando tá dando ânsia. Mas              
assim, o que ela realmente quer, é só perguntando. Ela vai acenar com a              
cabeça que sim ou que não. "​ (P2) 
 
 
3​. ​Comunicação na rotina escolar 
 
 TABELA 5 ​ - ​Comunicação na rotina escolar na percepção das entrevistadas (GP/GC) 
subcategoria GP​(n=5) GC ​(n=4) 
 frequência 
Formas próprias de comunicação do aluno 4 
Formas de comunicação dos interlocutores 4 
Dificuldades de comunicação  4 
Expectativas em relação à comunicação do aluno 4 
 
 
 3.1​  ​Formas próprias de comunicação do aluno 
 
Todas as cuidadoras (​n=4​) e professoras (​n=5​) mencionam diversas formas próprias de            
comunicação de seus alunos como olhar (fixo) para expressar desejos, vocalizações, gritos,            
movimentos de cabeça, sorriso, choro, resmungos, movimento das mãos, movimentos dos braços,            
puxões de cabelo, palmas e mudanças de tônus muscular.  
 
 
85 
"​(...) ​por gestos, principalmente pelo olhar. A gente vai se adaptando ao que             
a gente vai conhecendo dela. No começo era difícil a comunicação porque            
ela não fala. Hoje ela já consegue mais ou menos. Ela quer água, ela fala um                
'aaaa'. A gente vai vendo. Mais por gestos e olhar. A gente acostumou.             
Agora que ela já está desenvolvendo um pouco mais, ela mostra com a mão              
quando quer alguma coisa….Coisa que antes ela já não fazia." ​(C1) 
 
"Ela responde com a cabeça. Você tá dodói? Tá com febre? ​(C2 demonstra             
como A2 responde com a cabeça)​. Então já conheço ela bastante, tudo… Sei             
quando tá feliz, quando não tá… Quando não tá feliz, quando tá muito             
nervosa, puxa as mãos pra não pintar. " ​(C2) 
 
"Quando ele quer alguma coisa, ele me puxa muito. Ele segura a minha mão              
até eu descobrir o que ele quer (...) Tem hora que ele fica nervoso. Começa a                
querer me bater. Então a comunicação dele, tem que prestar bem atenção. E             
ele fica agitado. Ele se agita." ​(C3) 
 
"Mas a questão dela é pelo olhar. Ela é muito expressiva. Na hora ela fecha               
a carinha, assim? Ela responde, entendeu? É muito impressionante. Eu achei           
que fosse ser muito mais difícil. Então na hora que você pergunta uma coisa,              
se ela fecha a carinha, pronto. Você já sabe que não é o que ela quer. Você                 
só pergunta oralmente e ela já sabe se colocar. E ela ri quando é 'sim’. Ela                
já abre um sorriso, ela já ri, já abre o sorriso… Com o olharzinho, já se                
abre. É muito simples. Além da expressão facial, agora ela já vai com a              
mãozinha. Ela tinha uma questão motora muito complicada, com a mãozinha           
muito travado, com as mãozinhas ….e com todo o estímulo que se foi             
fazendo, ela mesma já leva a mãozinha pra segurar. Ela já demonstra com a              
mãozinha." ​(P1) 
 
"Sorrindo…. com a cabeça… ela faz sim e não, né? Quando não quer… não              
quer fazer mesmo! Ela fecha os olhos… Ela tem movimentos de braços com             
espasmo. Mas, assim, o que ela realmente quer, é só perguntando… ela vai             
acenar com a cabeça que sim ou que não." ​(P2) 
 
 
Destaca-se um relato da cuidadora C5 em que a criança teria puxado seu braço para               
comunicar que aguardava a próxima colherada durante a alimentação no refeitório. Este episódio             
ocorreu no momento em que C5 se distraiu conversando com outra criança. C5 fez referência a esse                 
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episódio com muita alegria, por ter sido a primeira vez que observou A5 ter essa atitude de puxar                  
sua mão (com o talher) para solicitar o alimento:  
 
"Uma curiosidade… esses dias atrás aí a gente tava no refeitório. A menina             
parou pra falar comigo e eu fui pegar a colher. Eu fiquei falando com a               
menina e ele esperando. E eu falando com a menina... Pois ele não pega              
minha mão e não puxa? Puxou pra 'mim' dar comida. Eu: 'aaaa!!'. Porque             
eu demorei e ele olhando fixo pra colher e eu…. eu gritei… 'Aaa!! Alguém              
viu??' Então, tipo assim, é uma coisa que não tinha acontecido. (...) Mas             
comunicar mesmo… falar, ele não tem (...) Mas ele fala com a mão e pelo               
olhar…" ​(C5) 
 
A professora do aluno em ensino domiciliar (A4) aborda como ele responde visualmente e              
como seu trabalho está alinhado com o da fonoaudióloga.  
 
"Então, sobre o A4, a gente percebeu mais o visual nele, nas respostas. Aí a               
fono já tinha começado a fazer a varredura pro sim e pro não. Então eu               
mantive o mesmo trabalho. Porque não adianta eu fazer um trabalho e ela             
fazer outro trabalho." ​(P4) 
 
 
      3.2  Formas de comunicação dos interlocutores 
 
Todas as cuidadoras (​n=4​) e professoras (​n=5​) ​se comunicam com seus alunos            
oralmente. De acordo com seus relatos, seus alunos demonstram compreender a fala de seus              
parceiros de comunicação.  
As cuidadoras e professoras descrevem algumas maneiras como se certificam dos           
desejos de seus alunos, quando têm dúvidas: perguntam mais de uma vez para confirmar a resposta,                
fazem diversas perguntas (método de "tentativa e erro") até a definição do que a criança deseja. Os                 
exemplos que se seguem elucidam como as cuidadoras e professoras aguardam a resposta da              
criança por meio de expressões faciais, movimentos de cabeça de 'sim' ou 'não' ou alguma outra                
forma própria de comunicação.  
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"Normalmente, a gente dá opções pra ela porque fica difícil dela dizer o que              
ela realmente quer. Se ela quer alguma coisa que está por perto, ela começa              
a olhar aquilo. Daí eu sei que ela quer aquilo ali pq ela está olhando               
fixamente."  ​(C1) 
 
"Eu pergunto pra ela assim, por exemplo, Vamo fazer tudo a lição. A2, você              
quer pintar? Ela responde com a cabeça. Você tá dodói? Tá com febre? ​(C2              
demonstra como a aluna gesticula com a cabeça)​. Então já conheço ela            
bastante, tudo… Sei quando tá feliz, quando não tá… Quando não tá feliz,             
quando tá muito nervosa." ​(C2) 
 
"O que ela realmente quer, é só perguntando… Ela vai acenar com a cabeça              
que 'sim' ou que 'não'...." ​ (P2) 
 
"Qual que a gente vai fazer primeiro? Esse ou aquele…Sim ou não? (...) a 
gente busca alguma resposta dele sobre isso." ​(P4) 
 
 
      3.3 ​  ​Dificuldades de comunicação 
 
Todas as cuidadoras (​n=4​) ​e professoras (​n=5​) abordaram algum tipo de dificuldade de             
comunicação com seus alunos, quer seja por não conseguirem sempre identificar com precisão o              
que a criança deseja expressar ou quando há algum problema que elas não conseguem identificar.  
Os exemplos que se seguem abordam algumas dessas dificuldades que os alunos            
enfrentam ao tentar se comunicar com parceiros de comunicação diversos no cotidiano da escola: 
 
"A gente fala, brinco, faço… Mas o que ele pensa? O quê que ele quer? Será                
que pensa mesmo? Será que tenta falar e não consegue? (...) Ah, se ele              
falasse comigo… se ele fizesse um gesto… Entendeu ? Será que é isso que              
passa pela cabeça dele? Tipo assim, 'sua louca, eu tô ouvindo o que vc tá               
dizendo. Mas eu não consigo responder.' Eu não sei. É um mundo... não tem              
como descobrir."  ​(C5)  
 
"A gente tenta entender a A1, mas às vezes ela acaba chorando. Acontece             
pouco, mas ela ainda chora às vezes. A gente quer conseguir evitar que ela              
chore." ​(P1) 
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"Me frustra que a gente quer saber como foi o final de semana… tudo… mas               
ela não tem como passar isso pra gente ainda." ​(P2)  
 
"Tem uma funcionária aqui que logo nos primeiros dias… ela insistiu de            
oferecer comida. Ela insistia demais! Teve um dia que ela até fez A2 chorar.              
Eu disse 'não, não vai fazer nada! Não é assim que trata a minha A2, não'.                
Nunca mais ela chegou perto da A2 pra oferecer comida. Eu falei na             
brincadeira, mas gente… a menina não consegue falar!! Não consegue          
correr!! Porque se não fala, mas corre, ia fugir, né? Imagine ela ali na              
cadeira presa...sem poder falar… sem poder chamar a professora pra me           
salvar, a outra falando que ia dar comida, com um prato enorme, insistindo.             
Então tem essas coisas..." ​(P2) 
 
"Isso de ele estar numa condição muito passiva, apenas respondendo          
afirmativamente e negativamente. A minha maior preocupação é que eu não           
sei o que se passa na cabeça dele. Ele tá me olhando, ele me olha, porque eu                 
ando muito na sala. E eu vejo que ele tá olhando onde eu tô. Mas ele não me                  
diz, né." ​(P3) 
 
 
      3.4  Expectativas em relação à comunicação da criança 
 
Todas as cuidadoras (​n=4​) ​e professoras (​n=5​) expressam expectativas de melhora da            
comunicação dos seus alunos em algum nível, desde a expectativa de que o aluno consiga               
demonstrar com maior precisão o que deseja até a expectativa de que eles oralizem. As falas a                 
seguir representam algumas dessas expectativas: 
 
"Acho que ela tem chances muito grandes de melhorar. Hoje ela consegue se             
comunicar muito melhor. Se você for desenvolvendo, ela pode chegar a se            
comunicar muito bem. Até nas palavras. Às vezes, ela repete alguma coisa."            
(C1)  
 
"Ah, eu espero que ele melhore, né. ..(...) aprenda a dizer o que ele quer, a                
pedir as coisas." ​ (C3) 
 
"Às vezes, eu acho que, de alguma forma, ele vai … não sei se é mostrar….                
Mostrar é difícil. Não sei… alguma coisa."  ​(C5) 
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"Que ela consiga expressar melhor o que ela quer, na hora que quiser. A 
gente ainda fica muito na tentativa e erro, às vezes isso causa impaciência." 
(P1) 
 
"Que ela conseguisse falar, sabe?" ​ (P2) 
 
"Eu sei que tem alguma coisa ali. Minha maior preocupação é que ele possa              
iniciar, dar o mote, se expor… (...) Como é uma escola democrática e a              
proposta é que todos se expressem, e proponham temas e diálogo, eu espero             
que numa assembleia, por exemplo, ele possa se colocar. Eu quero chegar a             
ver o A3 participar da roda de conversa e dar a opinião dele.. 'Tá chato, tá                
legal...' (...) Ah... eu sou otimista.  ​(P3) 
 
 
4. CSA na rotina escolar 
 
TABELA 6​ - ​CSA na rotina escolar na percepção das entrevistadas (GP/GC) 
 GP ​(n=5) GC​ (n=4) 
subcategoria frequência 
Usos da CSA na escola 4 
Fatores favoráveis ao uso da CSA 4 
Fatores desfavoráveis ao uso da CSA 4 
 
 
      4.1 ​ ​Uso da CSA na escola 
 
Todas as cuidadoras (​n=4​) e quatro das cinco professoras (​n=4​) relatam conhecer e ter              
utilizado algum sistema de CSA na escola, quer seja de baixa, média ou alta tecnologia, como nos                 
exemplos que se seguem: 
 
"A gente usou as figuras de água, de banheiro… (...) São as coisas que a               
gente usava para dar opção de escolha. A gente fez tipo um chaveirinho (...)              
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Hoje é dia X. Vc quer começar por qual atividade? Aí ela já abria o sorriso                
para o que ela queria…." ​(P1) 
 
"A rotina dela é através da imagem. Biblioteca, brinquedoteca, tal. (...) A            
gente usa mais pra rotina mesmo." ​(P2) 
 
"A (​mencionou nomes das professoras de Educação Especial) fizeram uma          
prancha que a gente tá usando com ele. Tem água, tem a hora do lanche, tem                
duas carinhas de SIM ou NÃO. Então eu tô sempre usando ali com ele.              
Coloco, pergunto… 'A., você quer água? E daí eu mostro a garrafinha. Você             
quer tal coisa? Aí eu mostro o 'sim' e o 'não'. ​ (C.3) 
 
 
4.2 ​  ​Fatores favoráveis ao uso da CSA 
 
Três cuidadoras (​n=3​) e quatro professoras (​n=4​) ​identificaram fatores favoráveis ao           
uso da CSA na promoção da participação das crianças do nosso estudo, como demonstram os               
exemplos que se seguem: 
 
" Acho que ajuda no sentido de que ela foca mais no que ela quer." ​( C1) 
 
"Então tem hora que eu trabalho com a prancha que ele vai e aponta. Tem               
ajudado. O que ele mostra pra mim já facilita no que ele quer."   ​(C3) 
 
"Eu acho que é sempre favorável. Eu acho que possibilitou a A1 (...) ela teve               
opções de escolha. Ela sentiu que tinha voz. Olha, isso, isso, isso… aquilo             
que vamos fazer hoje. Organizou mais a rotina, das escolhas dela serem            
respeitadas. Eu acho que ela percebeu isso. Mais autonomia… E a partir            
deste momento, ela começou a ter mais expressão, e ela começou a falar…             
Eu comecei a falar as letrinhas com ela, a gente fala as vogais. (...) Eu achei                
que abriu portas."  ​(P1) 
 
 
"Se a gente conseguir mostrar pra ele e ele começar a relacionar os             
símbolos daquela mesinha, né, (...) as coisas vão ficar mais específicas.           
Menos vagas, na nossa comunicação com ele."  ​(P3) 
 
"Ele teve um envolvimento maior (nas atividades)." ​(P4) 
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4.3 ​  ​Fatores desfavoráveis ao uso da CSA 
 
As quatro cuidadoras (​n=4​) e quatro das cinco professoras (​n=4​) identificaram fatores            
desfavoráveis ao uso da CSA na escola. Destacamos alguns trechos que representam esses fatores              
dificultadores no uso da CSA na escola.  
 
"Nesse sentido de que, se ela não tiver atenta, ela vai te mostrar             
provavelmente o errado… (...) Depende muito, porque no caso da A1, o            
problema dela pode piorar num dia e melhorar no outro. Depende muito do             
dia. Tem dia, que por exemplo, ela vai querer uma coisa, depois ela não vai               
querer mais. É bem assim. Então é difícil."   ​(C1) 
 
"Sobre a continuidade, foi difícil dar continuidade. Eu não sei se é por conta              
de não saber trabalhar, sabe? De não saber as possibilidades que existem…            
não sei. Porque que nós, de repente, não nos adaptamos… talvez pq eu não              
tenha colocado outras questões nas figuras, não tenha ampliado isso, que eu            
não soube trabalhar… pra ampliar as opções." ​(P1) 
 
"​Tem algumas coisas que ela não entende." ​(C2) 
 
"A resistência dele às vezes. Não sei se é muita coisa pra cabeça dele. Eu               
não sei se fica muita coisa ali… de perguntar e mostrar. Eu ainda tô meio               
assim. Não vou saber responder. Facilitou mais do que dificultou." ​(C3) 
 
"Acho que o aparelho dele (headpod) está ajudando muito (...) Antes ele            
soltava a cabeça. (...) mas eu ainda não consigo perceber sempre qual é a              
escolha dele." (P4)  
 
"Imagem, esse negócio, não. Acho difícil. (...) eu acho que é mais o objeto              
mesmo."  ​(C5) 
 
"A5 esteve pouco presente, ficou muito doente e a mãe não o trazia... Isso 
dificultou o trabalho." (​P5) 
 
Dentre os fatores desfavoráveis ao uso da CSA, as cuidadoras e professoras relatam (i)              
aspectos dos sistemas de CSA, (ii) questões profissionais e (iii) características das crianças.  
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Sobre os aspectos dos sistemas de CSA, foram abordadas as pranchas de comunicação             
com "poucas opções", o que seria um impeditivo para o avanço no uso da CSA na escola. Além                  
disso, cuidadoras e professoras expressaram não acharem que o recurso de CSA utilizado com o               
aluno esteja adequado à função manual ou coordenação viso-motora do aluno, por exemplo.  
Sobre questões profissionais, cuidadoras e professoras listam os seguintes fatores:          
dificuldade em dar continuidade ao uso da CSA, por conta das demandas de todos os outros alunos;                 
desconhecimento das possibilidades que os recursos de CSA disponíveis oferecem; dificuldade de            
avaliar o nível de compreensão da criança, o que também é um impeditivo para o avanço no uso da                   
CSA e desconhecimento de outras opções de sistemas de CSA, além dos que estão disponíveis na                
escola.  
Sobre as características nas crianças, cuidadoras e professoras descrevem limitações          
como foco visual restrito, resistência das crianças, condições motoras (função manual, coordenação            
viso-motora ou sustentação de cabeça), bem como absenteísmo da criança que dificulta tanto o              
trabalho pedagógico como a continuidade no uso da CSA no ambiente escolar. 
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IV.  DISCUSSÃO 
 
Os achados mostram, na percepção dos dois grupos estudados, que as atividades            
educacionais promovem a participação dos alunos em diferentes níveis e que os entrevistados estão              
atentos às especificidades e demandas de seus alunos com necessidades educacionais especiais. Os             
achados acerca da atenção integral e individualizada prestada a cada aluno evidenciam o empenho              
das professoras e cuidadoras no sentido de promover o acolhimento e a participação desse grupo               
populacional na escola. Tais resultados corroboram as colocações de autores ​(16) quanto à             
necessidade urgente, ainda nos dias atuais, de se conceber a deficiência ou "incapacidade" como              
"deficiência primária", enquanto a "desvantagem" seja considerada "deficiência secundária", o que           
implica considerar que as barreiras do ambiente e atitudinais devem ser minimizadas. O empenho              
do grupo profissional estudado evidencia superação das barreiras atitudinais em prol da participação             
desses alunos nas atividades escolares.  
Em outras palavras, quando mudanças necessárias ocorrem no contexto escolar no           
sentido de se acolher e promover a participação do aluno com necessidades educacionais especiais,              
como mostram os achados, as deficiências secundárias podem ser superadas. Os aspectos orgânicos             
relacionados à deficiência primária continuam presentes, mas a situação de desvantagem em que se              
encontra o aluno com deficiência é minimizada, invertendo o paradigma de que a deficiência está               
na pessoa ​(17)​. 
Os resultados relativos ao esforço das entrevistadas no sentido de promover a            
participação e comunicação de seus alunos com direitos especiais, reiteram a importância do caráter              
personalizado, não apenas das atividades educacionais, bem como dos sistemas de CSA ​(18)​. Ainda              
há dificuldades expressadas pelas professoras e cuidadoras em relação à participação em algumas             
atividades educacionais e em relação à comunicação dos alunos sob sua responsabilidade. Estes             
achados corroboram as pesquisas que apontam para o risco de participação reduzida das crianças e               
adolescentes com PC, especialmente os que têm perda de funcionalidade da comunicação ​(19-21)​. 
Os resultados acerca das dificuldades que enfrentam no sentido de vencer as barreiras de              
comunicação destes alunos apontam para a crescente necessidade da busca por sistemas de CSA              
que possibilitem aos alunos sem possibilidade de comunicação funcional um meio alternativo ou             
suplementar à fala ​(8,22,23)​. 
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Quanto às colocações das professoras e cuidadoras acerca dos fatores desfavoráveis ao            
uso funcional da CSA, elas abordam aspectos dos sistemas de CSA (sistemas com poucas opções,               
dificuldades tecnológicas ou sistemas que parecem não ser adequados à criança usuária); suas             
próprias questões profissionais (falta de conhecimento das possibilidades dos sistemas de CSA,            
demandas dos demais alunos ou dificuldade em avaliar se o sistema de CSA está adequado à                
criança usuária) e características das crianças (resistência das crianças, condições motoras como            
função manual, coordenação viso-motora ou sustentação de cabeça, bem como absenteísmo da            
criança, que dificulta tanto o trabalho pedagógico como a continuidade no uso da CSA no ambiente                
escolar). Tais achados são consoantes com o trabalho de autores que apontam fatores favoráveis e               
desfavoráveis ao uso da CSA ​(24,25)​, bem como reforçam a importância da compreensão das              
especificidades da criança com PC não oralizada a fim de se oferecer a cada uma um sistema de                  
CSA de acordo com suas especificidades, a saber, função motora, habilidades cognitivas e de              
comunicação ​(18,26,27)​. Outrossim, estes achados reiteram a importância da capacitação dos           
parceiros de comunicação destes alunos, a fim de que estejam melhor equipados e mais confiantes a                
fim de atuarem de forma ativa no desenvolvimento da comunicação dos alunos que têm              
necessidades complexas de comunicação ​(28)​. 
Os resultados acerca da parceria pedagógica desenvolvida entre cuidadoras, professoras          
de sala e a professora de educação especial são consoantes com pesquisas que ressaltam a               
importância da presença da professora de educação especial no contexto da inclusão            
socioeducacional. Em todos os casos dos alunos da cidade de grande porte, onde há professoras de                
educação especial permanentes nas escolas, a professora de educação especial aparece nos trechos             
de falas das cuidadoras e professoras como uma peça-chave na equipe pedagógica no que se refere                
ao apoio ao trabalho pedagógico realizado com os alunos. No caso da criança da cidade de médio                 
porte, onde não há um professor de educação especial permanente na escola, o apoio da equipe de                 
Educação Especial da Secretaria de Educação é citado pela professora e cuidadora como essencial              
no sentido de sanar dúvidas e eliminar barreiras, favorecendo o trabalho pedagógico com a aluna.               
Tais achados reforçam a relevância dos profissionais de Educação Especial da escola e da equipe               
supervisora do Núcleo de Educação no apoio contínuo à equipe escolar ​(29)​. 
Os achados acerca da participação ativa das mães na comunicação com a escola             
reafirmam o aspecto fundamental da parceria família-escola, como já apontado por vários autores             
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que tratam do tema de inclusão socioeducacional ​(30–34)​.  
Os resultados relativos aos fatores desfavoráveis ao uso funcional da CSA na escola             
reforçam a necessidade da adequação dos sistemas de CSA a cada usuário, como também apontam               
para a importância da persistência na utilização dos recursos de CSA a fim de se beneficiar da                 
acessibilidade que a CSA promove a longo prazo (​18​,​35​,​36)​. O abandono dos sistemas de CSA tem                
sido uma preocupação constante na área da CSA e os achados do presente estudo corroboram dados                
de pesquisas que identificam fatores de abandono dos sistemas de CSA, como avaliação incompleta              
das habilidades e contexto do usuário; falta de treinamento de usuários e parceiros de comunicação               
e uma adaptação inadequada entre as habilidades do usuário e as características dos sistemas ​(36)​.  
Os achados das formas próprias de comunicação das crianças são consoantes com            
pesquisas que salientam a importância da observação e atenção a essas formas, a fim de promover a                 
interação comunicativa, respondendo de acordo com suas intenções comunicativas e fortalecendo as            
habilidades precursoras da comunicação simbólica ​(18​,​35,37)​. 
Os achados mostram diferentes níveis de expectativas em relação ao desenvolvimento da            
comunicação da criança sob os cuidados das professoras e cuidadoras, bem como evidenciam a              
necessidade de se maximizar o uso da CSA em diferentes contextos para além do setting               
terapêutico, principalmente no contexto familiar e escolar, para promoção da comunicação e maior             
participação ​(38​,​39)​. Em todos estes contextos, apesar das questões orgânicas das crianças            
(deficiência primária), devem ser feitas as acomodações necessárias para que as mesmas avancem             
na expressão e complexidade de seus pensamentos, sentimentos e necessidades ​(24) e se tornem              
sujeitos ativos de sua própria inclusão socioeducacional.  
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V. CONCLUSÃO  
 
Tanto no contexto da sala de aula, como num contexto mais amplo do cotidiano escolar,               
os resultados mostram a presença de práticas pedagógicas, tanto da parte das professoras como das               
cuidadores, que promovem a participação dos alunos, embora os níveis relatados de participação             
nas atividades acadêmicas não seja o mesmo da participação nas atividades culturais e             
extracurriculares.  
Tais resultados evidenciam importantes quebras de barreiras atitudinais no contexto          
escolar das crianças e apontam para um esforço conjunto dos profissionais envolvidos no sentido de               
minimizar as desvantagens socioeducacionais de seus alunos com PC não oralizados.  
Os resultados demonstram que as crianças e seus parceiros de comunicação não            
alcançaram o uso funcional da CSA na escola por diversos fatores apontados pelas professoras e               
cuidadoras como barreiras ao uso contínuo da CSA, tais como: aspectos dos sistemas de CSA               
(sistemas com “poucas opções”, dificuldades tecnológicas ou sistemas que parecem não ser            
adequados à criança usuária), suas próprias questões profissionais (falta de conhecimento das            
possibilidades dos sistemas de CSA, demandas dos demais alunos ou dificuldade em avaliar se o               
sistema de CSA está adequado à criança usuária) e características das crianças (resistência das              
crianças, condições motoras como função manual, coordenação viso-motora ou sustentação de           
cabeça, bem como absenteísmo da criança que dificulta tanto o trabalho pedagógico como a              
continuidade no uso da CSA no ambiente escolar). 
Tais achados reiteram a necessidade de estreita parceria entre a escola, família e             
profissionais da área de CSA, como fonoaudiólogos e pesquisadores da área, a fim de favorecer               
atitudes consoantes com o uso funcional da CSA, bem como as competências necessárias para              
fazê-lo de forma eficaz junto aos atores sociais envolvidos no processo de inclusão             
socioeducacional dessas crianças. 
Reitera-se também a importância da observação e identificação das formas próprias de            
comunicação de crianças com PC não oralizadas, como demonstrou fazer a equipe pedagógica de              
cada caso estudado. Identificar as formas próprias de comunicação de cada crianças é fundamental              
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no sentido de atribuir sentido às maneiras como as crianças buscam se comunicar com os               
interlocutores em seu ambiente escolar. A partir do conhecimento da comunicação já desenvolvidas             
nessas crianças, é possível avançar no sentido do desenvolvimento de novas possibilidades de             
comunicação, quer seja das formas próprias de comunicação ou do uso funcional da CSA, com               
vistas ao desenvolvimento das crianças como sujeitos linguísticos e sociais, ativos em sua própria              
participação e construção de conhecimento.  
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V. DISCUSSÃO GERAL 
 
Os resultados de ambos os artigos evidenciam o interesse das mães, professoras e             
cuidadoras no sentido de promover a participação dos alunos do estudo no contexto familiar e               
escolar, embora essa participação ainda esteja sobremodo reduzida. Sobretudo no contexto familiar,            
os resultados evidenciam pouca diversificação das atividades, para além de longos períodos de             
exposição à televisão e alguns poucos passeios externos a shoppings e sorveterias, como em dois               
dos cinco casos estudados. No contexto escolar, os resultados evidenciam maior diversificação da             
participação dos alunos em diferentes atividades. A própria rotina escolar em si possibilita uma              
maior variedade de atividades no cotidiano escolar, como atividades de roda, letramento, visitas à              
biblioteca, refeitório, educação física, dentre outras, mas é importante ressaltar que isso não             
representa, necessariamente, maior nível de participação dos alunos nas atividades, apenas uma            
maior diversificação das atividades em si. Os resultados evidenciam poucos episódios em que as              
crianças participam ativamente das atividades relatadas e evidenciam pouco envolvimento nas           
atividades acadêmicas. Há maior ênfase em como os alunos participam das atividades culturais e              
extracurriculares. Em todos os casos, os alunos dependem de seus cuidadores para participarem de              
alguma forma, mas participam de forma passiva, na maior parte dos casos.  
A participação limitada das crianças e do adolescente do estudo corroboram os dados de              
pesquisa que apontam para o risco de participação reduzida entre crianças e adolescentes com PC               
(28)​, risco este ainda maior entre crianças e adolescentes com PC do que entre crianças e                
adolescentes com outras deficiências, como mostraram estudos na área da participação de crianças             
com PC e outras deficiências ​(5​,​29​, ​30)​. 
Os resultados reforçam a complexidade da participação das crianças em diferentes           
idades. Muito além de mensurar a capacidade ou performance das crianças em atividades             
específicas, autores ​(31) elucidam que faz-se necessário compreender o que as crianças escolhem             
fazer, com que frequência e em quais contextos. No caso do adolescente do estudo, os resultados                
mostram como sua participação na rotina familiar é sobremodo restrita e se reduz a longos períodos                
de exposição à programas infantis, como desenhos animados. O conhecimento da complexidade da             
participação das crianças com PC se torna ainda mais importante na medida em que passam pela                
transição da infância à adolescência, como apontam estudos ​(28,31)​. Um entendimento mais            
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abrangente do conceito de participação pode auxiliar intervenções que promovam a participação            
entre crianças e adolescentes com PC.  
Os resultados evidenciam que a comunicação desenvolvida pelos parceiros de          
comunicação de todos os grupos (GM, GP, GC) com as crianças e com o adolescente está                
intrinsecamente ligada à maneira como promovem a participação dos mesmos, reforçando o aspecto             
fundamental da comunicação na promoção da participação de pessoas com deficiências, como            
aponta a Classificação Internacional de Funcionalidade - CIF ​(1)​. Por um lado, observa-se nos              
resultados o empenho das participantes em promover vias de participação possíveis aos alunos. Por              
outro lado, os resultados evidenciam dificuldades enfrentadas pelas participantes de viabilizarem           
maior participação ao esbarrar nas dificuldades de comunicação das próprias crianças e do             
adolescente.  
Ambos os artigos apresentam resultados que evidenciam como os parceiros de           
comunicação dos alunos, tanto mães, como professoras e cuidadoras, conhecem suas formas            
próprias de comunicação e se empenham continuamente no sentido de se adequar a tais formas de                
comunicação. Estes achados corroboram a literatura que tem apontado para a importância da             
observação minuciosa e significação das formas próprias de comunicação de crianças com PC não              
oralizadas, importantes precursores ao desenvolvimento da comunicação simbólica (​32​-​33)​. 
Por um lado, há um empenho da parte das participantes de se adequarem às formas               
próprias de comunicação das crianças e do adolescente. Por outro lado, os resultados de ambos               
artigos demonstram barreiras à ampliação da comunicação das crianças, tanto no contexto escolar             
como no contexto familiar, corroborando dados de pesquisa que reforçam o importante aspecto             
suplementar ou de ​ampliação da CSA, para além do aspecto ​alternativo. ​Embora a CSA tenha sido                
introduzida em todos os casos, os resultados evidenciam dificuldades à continuidade e ao alcance              
funcional no uso da mesma, tanto no contexto familiar, como no contexto escolar, reforçando a               
importância da introdução e expansão do uso da CSA no sentido de ampliar a comunicação da                
criança, como apontam autores ​(17) que defendem que as crianças sejam expostas a diversos              
recursos de CSA em tempo oportuno, a fim de que a CSA favoreça a organização das estruturas de                  
linguagem e amplie as possibilidade de comunicação da criança.  
Os resultados relativos aos fatores de abandono dos sistemas de CSA, tanto no contexto              
familiar quanto na escola, reforçam dados de pesquisas que ressaltam a importância da persistência              
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na utilização dos sistemas de CSA, a fim de se beneficiar da acessibilidade na área da comunicação                 
que a CSA promove a longo prazo ​(34 ​-​35)​. 
Os achados evidenciam diversos níveis de expectativas da parte das mães, professoras e             
cuidadoras em relação ao desenvolvimento da comunicação das crianças e do adolescente. A maior              
parte das expectativas se apoiam na consciência de que as crianças e o adolescente têm potencial                
para ir além de suas formas próprias de comunicação, ou além da utilização da CSA somente no                 
nível das escolhas. Em alguns casos, ainda há a expectativa de que a criança desenvolva a fala,                 
embora todas já tivessem, no período da pesquisa, sete anos de idade ou mais e não tenham                 
desenvolvido uma fala funcional até o momento.  
Tanto no contexto familiar como no contexto escolar, os resultados apontam para a             
necessidade de que mais adaptações sejam feitas para que as crianças e o adolescente do estudo                
avancem em suas possibilidades de participação, bem como nas maneiras como se comunicam. Os              
resultados apontam para uma participação reduzida em ambos os contextos, sobretudo no contexto             
familiar, e reitera-se a necessidade da intervenção de profissionais no sentido de promover e              
orientar a família em como promover a participação de seus filhos. Quanto à comunicação,              
reitera-se a importância de crianças e adolescentes avançarem para além de suas formas próprias de               
comunicação e do uso da CSA para escolhas. Sobretudo os alunos entre os níveis I e II na                  
classificação da função da comunicação (CFCS) têm potencial para avançarem na expressão e             
complexidade de suas necessidades, anseios, pensamentos e sentimentos, para que assim se tornem             
sujeitos mais ativos em sua própria construção como sujeitos sociais, ativos em seu próprio              
processo de aprendizagem e participação social ​(36)​. 
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VI. CONCLUSÃO GERAL 
 
Os resultados demonstram que as crianças e o adolescente têm participação limitada            
(pouca diversificação de atividades) e reduzida (nível de performance) em seus contextos familiar e              
escolar. Sobretudo no contexto familiar, a participação das crianças e do adolescente se restringe a               
longos períodos de exposição à televisão, havendo poucos relatos de diversificação de atividades ou              
de interação com os demais membros da família.  
Os resultados demonstram que as crianças e o adolescente e seus parceiros de             
comunicação não alcançaram o uso funcional da CSA na escola ou na família, sendo que o uso da                  
CSA se limitou ao nível das escolhas. Os fatores listados como barreiras ao uso contínuo da CSA                 
foram caracterizados em três áreas, a saber: aspectos dos sistemas de CSA (sistemas com "poucas               
opções" dificuldades tecnológicas ou sistemas que parecem não estar adequados ao usuário);            
questões profissionais ou de falta de capacitação no uso da CSA (falta de conhecimento das               
possibilidades dos sistemas de CSA, demandas dos demais alunos ou dificuldade em avaliar se o               
sistema de CSA está adequado ao usuário); e características das crianças (resistência das crianças,              
condições motoras como função manual, coordenação viso-motora ou sustentação da cabeça, bem            
como absenteísmo da criança ou adolescente na escola). Tais características das crianças dificultam             
tanto o trabalho pedagógico como a continuidade no uso da CSA no ambiente escolar. No ambiente                
familiar, as mães também pontuam aspectos das crianças que são barreiras ao uso da CSA.  
Como o uso da CSA em casa foi sobremodo limitado e ocorreu em apenas dois dos                
cinco casos, e somente no nível das escolhas, os resultados reiteram a necessidade de um               
estreitamento da relação entre os profissionais e a família, a fim de se promover atitudes mais                
favoráveis ao desenvolvimento do uso funcional da CSA, bem como o desenvolvimento das             
competências necessárias ao uso da CSA no sentido de ampliar a comunicação das crianças              
usuárias.  
Outrossim, reitera-se a importância da observação e valorização das formas próprias de            
comunicação dessas crianças e adolescentes por todos os agentes envolvidos com os mesmos. Tais              
formas próprias de comunicação se constituem em importantes precursores do desenvolvimento da            
comunicação simbólica e devem ser fortalecidos, no sentido de avançar para a função de ampliação               
que a CSA possibilita. A partir do conhecimento da comunicação já desenvolvida neste grupo              
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populacional será possível o avanço no sentido do desenvolvimento de novas competências e novas              
possibilidades de comunicação, quer seja das formas próprias de comunicação ou do uso funcional              
da CSA, com vistas ao desenvolvimento das crianças como sujeitos linguísticos e sociais, ativos em               
sua própria participação, socialização e construção de conhecimento.  
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VII. APÊNDICES 
 
APÊNDICE I – Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) 
FAMILIARES 
 
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 
 
PARTICIPAÇÃO E COMUNICAÇÃO DE ALUNOS COM PARALISIA CEREBRAL NÃO 
ORALIZADOS NOS CONTEXTOS ESCOLAR E FAMILIAR NA PERCEPÇÃO DE 
MÃES E PROFISSIONAIS 
 
 
Pesquisadora: Ana Carolina Franzolin Araujo Rezende 
Número do CAAE:​ ​93634518.4.0000.5404 
 
 
Você está sendo convidado a participar como voluntário de uma pesquisa. Este documento,             
chamado Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, visa assegurar seus direitos como            
participante e é elaborado em duas vias, uma que deverá ficar com você e outra com a pesquisadora.  
Por favor, leia com atenção e calma, aproveitando para esclarecer suas dúvidas. Se houver              
perguntas antes ou mesmo depois de assiná-lo, você poderá esclarecê-las com a pesquisadora. Se              
preferir, pode levar este Termo para casa e consultar seus familiares ou outras pessoas antes de                
decidir participar. Não haverá nenhum tipo de penalização ou prejuízo se você não aceitar participar               
ou retirar sua autorização em qualquer momento. 
 
Justificativa e objetivos: 
Estudos sobre o processo de implementação e desenvolvimento do plano de inclusão de crianças              
com PC não-oralizadas podem contribuir para tornar mais eficiente as ações interdisciplinares entre             
os profissionais e agentes sociais envolvidos na inclusão social e escolar de tais crianças.  
Conhecer os desafios presentes no processo de implementação do plano de inclusão de crianças              
com PC não-oralizadas pode trazer à luz dados relevantes sobre as necessidades complexas de              
comunicação e especificidades escolares dessas crianças. Garantir a implementação precoce da           
CSA na escola pode ser uma meta importante a ser alcançada no contexto da inclusão social e                 
escolar das crianças com PC não-oralizadas ou com fala ininteligível.  
O objetivo dessa pesquisa é identificar e descrever em escolas da rede municipal aspectos da               
comunicação e participação de crianças com PC não oralizadas e descrever o uso da CSA na                
participação social e atividades escolares destes alunos.  
 
 
Procedimentos: 
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Participando do estudo você está sendo convidado a participar de uma entrevista, em que serão               
abordados aspectos relacionados ao processo de inclusão social e escolar do seu (sua) filho (a) por                
intermédio da Comunicação Suplementar e/ou Alternativa.  
A entrevista será realizada em um único dia, por aproximadamente uma hora, respeitando a sua               
disponibilidade de tempo. Havendo necessidade de confirmar alguma informação, um segundo           
encontro poderá ser solicitado. O local, a data e o horário da entrevista serão determinados de                
acordo com a sua disponibilidade e sua conveniência. 
A entrevista será gravada, e posteriormente transcrita pela pesquisadora, para que as informações             
possam ser analisadas com base na construção de uma narrativa. A gravação será armazenada junto               
aos documentos da pesquisa, sob responsabilidade da pesquisadora, até o final da pesquisa, prevista              
por um período de 2 anos, e então será excluída dos arquivos da pesquisadora. A transcrição será                 
utilizada como parte dos resultados escritos desta pesquisa, tomando os devidos cuidados referentes             
ao sigilo e à privacidade. 
 
Desconfortos e riscos: 
Você ​não deve participar deste estudo se não se sentir confortável para falar sobre as situações                
pessoais referentes ao processo de inclusão social e escolar do seu (sua) filho (a).  
A pesquisa não apresenta riscos previsíveis. Ainda assim, a pesquisadora se certificará de tomar              
todas as providências e cautelas necessárias para minimizar qualquer desconforto que a sua             
entrevista possa trazer, tais como tempo despendido com a entrevista, necessidade de uma             
entrevista complementar ou algum impacto emocional decorrente da conversa/entrevista com a           
pesquisadora. 
 
Benefícios: 
Esta pesquisa não trará nenhum benefício direto para você e seu (sua) filho (a). Entretanto,               
espera-se que os resultados desta pesquisa possam beneficiar os indivíduos com PC não-oralizadas,             
seus familiares, professores e fonoaudiólogos no tocante à compreensão dos desafios do processo             
de sua inclusão social e escolar por intermédio da Comunicação Suplementar e/ou Alternativa.  
 
Acompanhamento e assistência: 
A pesquisadora se compromete a auxiliar na resolução de problemas que sejam detectados durante a               
pesquisa, incluindo a busca por recursos de Comunicação Suplementar e/ou Alternativa que possam             
auxiliar seu (sua) filho (a) em seu processo de inclusão social e escolar.  
 
Sigilo e privacidade: 
Você tem a garantia de que sua identidade será mantida em sigilo e nenhuma informação será dada                 
a outras pessoas que não façam parte da equipe de pesquisadores. Na divulgação dos resultados               
desse estudo, seu nome não será citado. Você terá o direito de solicitar a retirada das informações                 
confiadas ao pesquisador e terá o direito de acessar o texto final da pesquisa quando o mesmo for                  
publicado.  
 
Ressarcimento e Indenização: 
Não são previstos custos referentes à sua participação nesta pesquisa. O local, data e horário da                
entrevista serão determinados de acordo com a sua disponibilidade e conveniência. Ainda 
assim, caso haja algum custo decorrente da sua participação nesta pesquisa, como transporte e              
alimentação, a pesquisadora se responsabilizará pelo ressarcimento, por meio do pagamento, em            
dinheiro, do valor referente aos seus gastos. Você terá a garantia ao direito a indenização diante de                 
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eventuais danos decorrentes da pesquisa. 
 
Contato: 
Em caso de dúvidas sobre a pesquisa, você poderá entrar em contato com as pesquisadoras Ana                
Carolina Franzolin Araujo Rezende e Regina Yu Shon Chun, no endereço Rua Tessália Vieira de               
Camargo, 126, Barão Geraldo – CEP 13083-88, Campinas/São Paulo - Departamento de            
Desenvolvimento Humano e Reabilitação (DDHR)/ CEPRE/FCM/UNICAMP, pelos telefones (19)         
3521-8807 e (19) 9 9724-6610, ou pelo e-mail carol.rezende.12@gmail.com. 
Em caso de denúncias ou reclamações sobre sua participação e sobre questões éticas do estudo,               
você poderá entrar em contato com a secretaria do Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) da                
UNICAMP das 08:30hs às 11:30hs e das 13:00hs as 17:00hs na Rua: Tessália Vieira de Camargo,                
126; CEP 13083-887 Campinas – SP; telefone (19) 3521-8936 ou (19) 3521-7187; e-mail:             
cep@fcm.unicamp.br​. 
 
O Comitê de Ética em Pesquisa (CEP).  
O papel do CEP é avaliar e acompanhar os aspectos éticos de todas as pesquisas envolvendo seres                 
humanos. A Comissão Nacional de Ética em Pesquisa (CONEP), tem por objetivo desenvolver a              
regulamentação sobre proteção dos seres humanos envolvidos nas pesquisas. Desempenha um papel            
coordenador da rede de Comitês de Ética em Pesquisa (CEPs) das instituições, além de assumir a                
função de órgão consultor na área de ética em pesquisas 
 
Consentimento livre e esclarecido: 
Após ter recebido esclarecimentos sobre a natureza da pesquisa, seus objetivos, métodos, benefícios             
previstos, potenciais riscos e o incômodo que esta possa acarretar, aceito participar e declaro estar               
recebendo uma via original deste documento assinada pelo pesquisador e por mim, tendo todas as               
folhas por nós rubricadas: 
 
Nome do (a) participante: 
______________________________________________________________________ 
Contato telefônico: 
______________________________________________________________________ 
e-mail (opcional): 
_____________________________________________________________________ 
 
_____________________________________________________Data: ____/_____/______ 
 (Assinatura do participante ou nome e assinatura do seu RESPONSÁVEL LEGAL)  
 
 
Responsabilidade do Pesquisador: 
Asseguro ter cumprido as exigências da resolução 466/2012 CNS/MS e complementares na            
elaboração do protocolo e na obtenção deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.             
Asseguro, também, ter explicado e fornecido uma via deste documento ao participante. Informo que              
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o estudo foi aprovado pelo CEP perante o qual o projeto foi apresentado. Comprometo-me a utilizar                
o material e os dados obtidos nesta pesquisa exclusivamente para as finalidades previstas neste              
documento ou conforme o consentimento dado pelo participante. 
 
______________________________________________________ Data:____/_____/_____ 
(Assinatura do pesquisador) 
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APÊNDICE II – Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) 
EQUIPE PEDAGÓGICA 
 
TCLE   Equipe Pedagógica  
(Professores, Cuidadores, Orientadores Pedagógicos) 
 
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 
 
PARTICIPAÇÃO E COMUNICAÇÃO DE ALUNOS COM PARALISIA CEREBRAL NÃO 
ORALIZADOS NOS CONTEXTOS ESCOLAR E FAMILIAR NA PERCEPÇÃO DE 
MÃES E PROFISSIONAIS 
 
 
 
Pesquisadora: Ana Carolina Franzolin Araujo Rezende 
Número do CAAE: 93634518.4.0000.5404 
 
 
Você está sendo convidado a participar como voluntário de uma pesquisa. Este documento,             
chamado Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, visa assegurar seus direitos como            
participante e é elaborado em duas vias, uma que deverá ficar com você e outra com a pesquisadora.  
Por favor, leia com atenção e calma, aproveitando para esclarecer suas dúvidas. Se houver              
perguntas antes ou mesmo depois de assiná-lo, você poderá esclarecê-las com a pesquisadora.  
Não haverá nenhum tipo de penalização ou prejuízo se você não aceitar participar ou retirar sua                
autorização em qualquer momento. 
 
Justificativa e objetivos: 
Estudos sobre o processo de implementação e desenvolvimento do plano de inclusão de crianças              
com PC não-oralizadas podem contribuir para tornar mais eficiente as ações interdisciplinares entre             
os profissionais e agentes sociais envolvidos na inclusão social e escolar de tais crianças.  
Conhecer os desafios presentes no processo de implementação do plano de inclusão de crianças              
com PC não-oralizadas pode trazer à luz dados relevantes sobre as necessidades complexas de              
comunicação e especificidades escolares dessas crianças. Garantir a implementação precoce da           
CSA na escola pode ser uma meta importante a ser alcançada no contexto da inclusão social e                 
escolar das crianças com PC não-oralizadas ou com fala ininteligível.  
O objetivo dessa pesquisa é identificar e descrever em escolas da rede municipal aspectos da               
comunicação e participação de crianças com PC não oralizadas e descrever o uso da CSA na                
participação social e atividades escolares destes alunos.  
 
      ​Procedimentos: 
Participando do estudo você está sendo convidado a participar de uma entrevista, em que serão               
abordados aspectos relacionados ao processo de inclusão social e escolar de seu (sua) aluno (a) por                
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intermédio da Comunicação Suplementar e/ou Alternativa.  
A entrevista será realizada em um único dia, por aproximadamente uma hora, respeitando a sua               
disponibilidade de tempo. Havendo necessidade de confirmar alguma informação, um segundo           
encontro poderá ser solicitado. O local, a data e o horário da entrevista serão determinados de                
acordo com a sua disponibilidade e sua conveniência. 
A entrevista será gravada, e posteriormente transcrita pela pesquisadora, para que as informações             
possam ser analisadas com base na construção de uma narrativa. A gravação será armazenada junto               
aos documentos da pesquisa, sob responsabilidade da pesquisadora, até o final da pesquisa, prevista              
por um período de 2 anos, e então será excluída dos arquivos da pesquisadora. A transcrição será                 
utilizada como parte dos resultados escritos desta pesquisa, tomando os devidos cuidados referentes             
ao sigilo e à privacidade. 
 
Desconfortos e riscos: 
Você ​não deve participar deste estudo se não se sentir confortável para falar sobre as situações                
pessoais referentes ao processo de inclusão social e escolar do seu (sua) aluno (a).  
A pesquisa não apresenta riscos previsíveis. Ainda assim, a pesquisadora se certificará de tomar              
todas as providências e cautelas necessárias para minimizar qualquer desconforto que a sua             
entrevista possa trazer, tais como tempo despendido com a entrevista, necessidade de uma             
entrevista complementar ou algum impacto emocional decorrente da conversa/entrevista com a           
pesquisadora. 
 
Benefícios: 
Esta pesquisa não trará nenhum benefício direto para você e seu (sua) aluno(a). Entretanto,              
espera-se que os resultados desta pesquisa possam beneficiar os indivíduos com PC não-oralizadas,             
seus familiares, professores e fonoaudiólogos no tocante à compreensão dos desafios do processo             
de sua inclusão social e escolar por intermédio da Comunicação Suplementar e/ou Alternativa.  
 
Acompanhamento e assistência: 
A pesquisadora se compromete a auxiliar na resolução de problemas que sejam detectados durante a               
pesquisa, incluindo a busca por recursos de Comunicação Suplementar e/ou Alternativa que possam             
auxiliar seu (sua) aluno (a) em seu processo de inclusão social e escolar.  
 
Sigilo e privacidade: 
Você tem a garantia de que sua identidade será mantida em sigilo e nenhuma informação será dada                 
a outras pessoas que não façam parte da equipe de pesquisadores. Na divulgação dos resultados               
desse estudo, seu nome não será citado. Você terá o direito de solicitar a retirada das informações                 
confiadas ao pesquisador e terá o direito de acessar o texto final da pesquisa quando o mesmo for                  
publicado.  
 
 
Ressarcimento e Indenização: 
Não são previstos custos referentes à sua participação nesta pesquisa. O local, data e horário da                
entrevista serão determinados de acordo com a sua disponibilidade e conveniência. Ainda 
assim, caso haja algum custo decorrente da sua participação nesta pesquisa, como transporte e              
alimentação, a pesquisadora se responsabilizará pelo ressarcimento, por meio do pagamento, em            
dinheiro, do valor referente aos seus gastos. Você terá a garantia ao direito a indenização diante de                 
eventuais danos decorrentes da pesquisa. 
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Contato: 
Em caso de dúvidas sobre a pesquisa, você poderá entrar em contato com as pesquisadoras Ana                
Carolina Franzolin Araujo Rezende e Regina Yu Shon Chun, no endereço Rua Tessália Vieira de               
Camargo, 126, Barão Geraldo – CEP 13083-88, Campinas/São Paulo - Departamento de            
Desenvolvimento Humano e Reabilitação (DDHR)/ CEPRE/FCM/UNICAMP, pelos telefones (19)         
3521-8807 e (19) 9 9724-6610, ou pelo e-mail carol.rezende.12@gmail.com. 
Em caso de denúncias ou reclamações sobre sua participação e sobre questões éticas do estudo,               
você poderá entrar em contato com a secretaria do Comitê de Ética em Pesquisa (CEP) da                
UNICAMP das 08:30hs às 11:30hs e das 13:00hs as 17:00hs na Rua: Tessália Vieira de Camargo,                
126; CEP 13083-887 Campinas – SP; telefone (19) 3521-8936 ou (19) 3521-7187; e-mail:             
cep@fcm.unicamp.br​. 
 
O Comitê de Ética em Pesquisa (CEP).  
O papel do CEP é avaliar e acompanhar os aspectos éticos de todas as pesquisas envolvendo seres                 
humanos. A Comissão Nacional de Ética em Pesquisa (CONEP), tem por objetivo desenvolver a              
regulamentação sobre proteção dos seres humanos envolvidos nas pesquisas. Desempenha um papel            
coordenador da rede de Comitês de Ética em Pesquisa (CEPs) das instituições, além de assumir a                
função de órgão consultor na área de ética em pesquisas 
 
Consentimento livre e esclarecido: 
Após ter recebido esclarecimentos sobre a natureza da pesquisa, seus objetivos, métodos, benefícios             
previstos, potenciais riscos e o incômodo que esta possa acarretar, aceito participar e declaro estar               
recebendo uma via original deste documento assinada pelo pesquisador e por mim, tendo todas as               
folhas por nós rubricadas: 
 
Nome do (a) participante: 
______________________________________________________________________ 
Contato telefônico: 
______________________________________________________________________ 
e-mail (opcional): 
_____________________________________________________________________ 
 
________________________________________________Data: ____/_____/_____ 
 (Assinatura do participante ou nome e assinatura do seu RESPONSÁVEL LEGAL)  
 
 
Responsabilidade do Pesquisador: 
Asseguro ter cumprido as exigências da resolução 466/2012 CNS/MS e complementares na            
elaboração do protocolo e na obtenção deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.             
Asseguro, também, ter explicado e fornecido uma via deste documento ao participante. Informo que              
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o estudo foi aprovado pelo CEP perante o qual o projeto foi apresentado. Comprometo-me a utilizar                
o material e os dados obtidos nesta pesquisa exclusivamente para as finalidades previstas neste              
documento ou conforme o consentimento dado pelo participante. 
 
______________________________________________________ Data:____/_____/_____ 
(Assinatura do pesquisador) 
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APÊNDICE III – ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADO  
MÃES 
 
1. Você poderia me contar um pouco sobre como é a comunicação do seu filho? 
Como ele se comunica com você e outras pessoas do convívio? Outras crianças? Outros adultos?               
Você pode me dar alguns exemplos? Como você sabe o que seu filho deseja? Quais são algumas                 
maneiras que ele usa para comunicar seus desejos/vontades..? 
2. Como você se comunica com ele?  
Quais são algumas maneiras que ele usa para comunicar seus desejos/vontades..? ​Como você sabe              
que ele te entende?  
3. Quais as suas expectativas em relação à comunicação do seu filho? 
4. Você tem dificuldades de comunicação com seu filho? 
5.Vocês fazem atividades em família juntos? ​Que tipo de atividade? Como é a participação do               
seu filho nessas atividades? 
5. Que recursos ou materiais de comunicação vocês usam em casa com seu filho? ​Vocês               
receberam algum apoio no uso destes materiais? Me dê alguns exemplos.  
6. Houve fatores favoráveis ao uso da comunicação alternativa com seu filho? com seu filho?               
Quais? 
7. Houve fatores não-favoráveis ao uso da comunicação alternativa com seu filho? ​Quais? 
8. Que dicas você daria a uma família envolvida com uma criança que acabou de iniciar o uso                  
da comunicação alternativa? 
9. Você gostaria de dizer mais alguma coisa que eu não te perguntei, que você acha relevante                 
para essa pesquisa? 
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APÊNDICE IV – ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADO  
PROFESSORAS E CUIDADORAS 
 
 
1. Você pode me contar um pouco sobre como é a comunicação do seu aluno? 
Como ele se comunica com você e outras pessoas do convívio? Outras crianças? Outros adultos? 
Você pode me dar alguns exemplos? Como você sabe o que seu aluno quer? Quais são algumas 
maneiras que ele usa para comunicar seus desejos/vontades..? 
 
2. Como você se comunica com ele?  
Quais são algumas maneiras que ele usa para comunicar seus desejos/vontades..?Como você sabe 
que ele te entende?  
 
3. Como seu aluno participa das atividades em sala de aula? 
4. Quais as suas expectativas em relação à comunicação do seu aluno? 
5. Você tem dificuldades de comunicação com seu aluno? 
 
6. Que recursos ou materiais de comunicação você utiliza na escola com seu aluno? ​Você 
recebeu algum apoio no uso destes materiais? Me dê alguns exemplos.  
 
7. Houve fatores favoráveis ao uso da comunicação alternativa com seu aluno?  
8. Houve fatores não-favoráveis ao uso da comunicação alternativa com seu aluno?  
 
9. Que dicas você daria a uma professora envolvida com uma criança que acabou de iniciar o 
uso da comunicação alternativa? 
 
10. Você gostaria de dizer mais alguma coisa que eu não te perguntei, que você julgue ser 
relevante à essa pesquisa? 
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VIII. ANEXOS 
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Introdução
Por manifestarem clinicamente os resultados complexos de uma lesão cerebral, crianças com PC podem
exibir os mais diversos distúrbios de desenvolvimento, sendo o comprometimento motor o denominador
comum entre todas elas (LEITE & PRADO, 2004). Como resultado de um desenvolvimento motor
comprometido, uma parcela das crianças com PC não desenvolve a fala ou manifesta uma fala ininteligível.
Dentre as crianças não-oralizadas, contudo, observa-se habilidades de cognição verbal e linguagem não
verbal dos mais diversos níveis, como apontado por pesquisadores nos EUA (HIDECKER et al, 2011) que
desenvolveram e defendem o uso de um sistema de classificação das funções de comunicação em
indivíduos com paralisia cerebral, o Communication Function Classification System (CFCS). Este sistema foi
desenvolvido como um análogo do sistema que classifica as funções motoras em indivíduos com PC
(GMFCS - Gross Motor Function Classification System) e do sistema que classifica a habilidade manual dos
mesmos (MACS - Manual Ability Classification System). Os pesquisadores em questão recomendam o uso
dos três sistemas de classificação (GMFCS, MACS e CFCS) para auxiliar no processo de compreensão dos
diversos padrões de função dos indivíduos com PC, bem como na definição de
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um perfil funcional dos mesmos. Chun (2009) alerta que a ausência de fala em crianças com PC não-
oralizadas não deve ser erroneamente entendida como ausência de linguagem, visto que tais crianças
exibem diversas formas de comunicação, a saber, gestos, expressões faciais, vocalizações e até mesmo
alterações de tônus muscular. Um estudo feito na Islândia (SIGURDARDOTTIR E VIK, 2011) envidou
esforços no sentido de distinguir habilidades de comunicação, fala, linguagem expressiva e cognição verbal
entre crianças com PC. Este estudo contribui para um entendimento mais pontual sobre habilidades de
comunicação entre crianças PC. O estudo em questão envolveu 152 crianças com PC congênita,
classificadas nos níveis I a V do GMFCS, e indicou que quase metade delas exibia um QI verbal normal.
Este estudo indicou também que 84% das crianças com PC em idade pré-escolar se comunicava através da
fala, ainda que através de frases simples, enquanto os demais 16% eram não-oralizados ou apresentavam
fala ininteligível. Outro estudo sobre distúrbios de comunicação em crianças PC (GEYTENBEEK, 2011)
aponta para a crescente necessidade de relatos mais detalhados sobre as habilidades de comunicação, fala
e linguagem nessas crianças. A autora aborda o desafio da avaliação do desenvolvimento intelectual e de
linguagem em crianças não verbais ou com fala ininteligível. Ademais, a autora ressalta a necessidade de
ferramentas adequadas de avaliação nos casos de crianças não-verbais ou com fala ininteligível, a fim de
investigar, melhorar e otimizar suas habilidades de comunicação, fala e linguagem. A partir dessas
avaliações, é possível selecionar os recursos adequados de CSA, sejam eles figuras, pictogramas, ou
tecnologias de conversão de texto em fala (TTS – text to speech), contanto que estejam adequados a cada
criança, levando em consideração suas habilidades de comunicação e perfil de cognição verbal. Ao serem
submetidas a avaliações adequadas, e sendo expostas à intervenção precoce e uso de CSA em todos os
ambientes que frequentam, as crianças com PC não-oralizadas ou fala ininteligível terão maiores chances
de atingir o máximo de seu potencial no tocante ao desenvolvimento da linguagem. Geytenbeek (2016)
reforça a ideia de que os comprometimentos motores de um indivíduo com PC podem explicar as
dificuldades motoras da fala, enquanto as dificuldades motoras da fala ou ausência de fala não são
indicativos de deficiência intelectual (relevante às habilidades de comunicação receptiva). Ter o
entendimento dessas diferenças no monitoramento do desenvolvimento de uma criança PC ou ao definir o
programa curricular da mesma é fundamental no sentido de evitar que os estímulos verbais sejam
inadequados. Em outras palavras, a ação interdisciplinar entre profissionais da Educação e da
Fonoaudiologia no sentido de avaliar as habilidades de comunicação de crianças com PC não- oralizadas,
evita que os estímulos dados às mesmas estejam abaixo ou acima das habilidades de comunicação e
cognição verbal de cada uma. Frente ao paradigma da ausência da fala ou da fala
13.083-887
(19)3521-8936 E-mail: cep@fcm.unicamp.br
Endereço:
Bairro: CEP:
Telefone:
Rua Tessália Vieira de Camargo, 126
Barão Geraldo
UF: Município:SP CAMPINAS
Fax: (19)3521-7187
Página 02 de  10
UNICAMP - CAMPUS
CAMPINAS
Continuação do Parecer: 2.847.397
ininteligível em um número expressivo de crianças com PC, mas que apresentam necessidades complexas
de comunicação, nos remetemos à teoria sócio interacionista de Vygotsky (1987). De acordo com o teórico
russo, são as interações sociais que transformam o indivíduo de ser biológico em ser social. Para Vygotsky,
o processo de aprendizagem é necessariamente intermediado e ocorre através das trocas estabelecidas
entre indivíduos e seus semelhantes, sobretudo por meio da mediação com os indivíduos mais experientes
do grupo. Por ser o processo de aprendizagem algo que ocorre por meio da mediação, viabilizada
primariamente pelo diálogo, toda prática escolar deve ser pautada no princípio da interação social e deve
considerar o aluno como sujeito ativo no seu processo de conhecimento. As interações sociais que
permitem a cooperação, o diálogo e a troca de conhecimentos devem ser vistas como indispensáveis no
processo de aprendizagem escolar, cabendo ao professor promover oportunidades de interação social no
cotidiano da sala de aula e da escola (HEIDRICH, SANTAROSA & FRANCO, 2015). À vista disso, o modelo
de inclusão ideal requer um olhar cauteloso sobre a importância da promoção da comunicação de alunos
com PC não-oralizados ou que apresentam uma fala ininteligível. Para serem incluídos de forma eficiente,
devem ser-lhes fornecidos os recursos adequados no sentido de estabelecerem uma comunicação efetiva
com mediadores e com o grupo, tornando-se assim, sujeitos ativos em sua própria socialização e
construção de conhecimento. Chun (2009) relata que nos últimos anos no Brasil, o uso da CSA se estendeu
para além do domínio das clínicas e instituições especializadas, abrangendo também prefeituras municipais
de várias cidades, por meio das suas Secretarias de Educação e de Saúde. A inclusão escolar de crianças
com PC não-oralizadas pode ser viabilizada pela CSA, fundamental no sentido de propiciar a essas crianças
experiências de interação com as demais. Diante da crescente ampliação do uso da CSA, Cesa & Mota
(2015) abordam a importância do trabalho do fonoaudiólogo na equipe multidisciplinar, trabalho este que
tem a peculiaridade de incentivar a linguagem em funcionamento, indo além de simplesmente nomear ou
reconhecer figuras. Crianças e adultos de todas as idades podem ser beneficiadas pelo uso da prancha de
comunicação, sendo ela de alta ou baixa tecnologia, quer seja no ambiente familiar, na escola ou em outros
contextos sociais. As autoras ressaltam, ainda, a importância da introdução precoce dos recursos de CSA
para não se limitar a aquisição da fala e, ainda, favorecer a sua organização. Diante das necessidades
complexas de comunicação de uma parcela significativa de crianças com PC, as autoras ressaltam a
relevância da tecnologia assistiva em CSA em todas as práticas de inclusão escolar, para que o
desenvolvimento da comunicação ultrapasse os limites do recurso de vocalizar frases, e para que as
habilidades de leitura e escrita se desenvolvam ao máximo do potencial de cada aluno. No tocante aos
profissionais responsáveis
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pela inclusão escolar, Conceição (2011) defende que o coordenador pedagógico exerce um papel
fundamental no processo de inclusão, por ser ele o responsável por promover e coordenar ações
multidisciplinares, sendo também o interlocutor qualificado para intermediar as ações da equipe
multidisciplinar e representar a criança com plano de inclusão junto à direção da escola. Para Castro (2004),
o psicopedagogo institucional deveria estar presente em toda instituição de ensino regular e ser ele o
principal agente de inclusão. Por outro lado, Rodrigues (2008) defende a educação inclusiva como uma
prática de toda a equipe escolar, e não apenas de coordenadores ou psicopedagogos. Para este autor, toda
a equipe pedagógica deve se envolver em avaliação constante sobre as práticas inclusivas, discussões e
reflexões, buscando perceber, minimizar ou solucionar as dificuldades encontradas. A despeito da
determinação de quem é o profissional responsável por sua coordenação, a inclusão escolar deve ser
promovida. Há que se esclarecer os papeis do coordenador pedagógico e do psicopedagogo institucional
em cada instituição de ensino, pois os recursos pedagógicos, bem como os recursos humanos, podem ser
muito distintos. É sensato afirmar que a inclusão é responsabilidade de toda a equipe pedagógica, como
defende Rodrigues (2008), para que de alguma maneira se viabilize a ação interdisciplinar e multidisciplinar
entre profissionais da saúde e da educação. Nos casos de inclusão de crianças com PC não-oralizadas,
como aponta Chun e Takase (2010), os fonoaudiólogos têm muito a contribuir com a escola, mas faz-se
necessário um esforço mútuo de todos os profissionais envolvidos no sentido de trazerem para a escola os
recursos terapêuticos especializados nas questões de comunicação e linguagem na inclusão escolar. Por
este ângulo, faz-se necessário um esforço conjunto de todos os envolvidos na educação dessas crianças, a
saber, pais, profissionais da Saúde e da Educação, para que o processo de inclusão das mesmas seja
consolidado de modo eficaz.
Hipótese
Apesar do avanço do uso da CSA no ambiente escolar, tem-se como hipótese que o processo de
implementação e desenvolvimento da inclusão escolar de crianças com PC não-oralizadas é dificultoso
devido aos desafios enfrentados por todos os profissionais e agentes sociais envolvidos na inclusão escolar
de tais crianças, principalmente pela equipe pedagógica. Supõe-se que os principais desafios da inclusão
escolar de crianças com PC não-oralizadas se referem às dificuldades de articulação e ação interdisciplinar
entre os profissionais da saúde (fonoaudiólogos) e profissionais da educação (professores, professores de
apoio, coordenadores pedagógicos), às dificuldades de acesso aos recursos de CSA e à falta de formação
profissional na área da Educação
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no sentido de garantir a inclusão escolar de alunos com necessidades complexas de comunicação.
Metodologia Proposta
A pesquisadora fará a seleção das escolas com alunos diagnosticados com PC não-oralizados que estejam
cursando o Ensino Fundamental I. Para a seleção das escolas municipais, a pesquisadora recorrerá aos
dados fornecidos pelo núcleo de Educação Especial das Secretarias de Educação de Campinas e Valinhos.
Buscaremos tais dados e daremos seguimento à seleção dos sujeitos da amostra após aprovação do
projeto de pesquisa junto ao Conselho de Ética. Feita a seleção das escolas a partir dos critérios de
inclusão, um contato será estabelecido com os profissionais responsáveis pela inclusão escolar dentro de
cada instituição de ensino. O projeto de pesquisa será apresentado e a solicitação de entrevistas será feita.
As entrevistas serão constituídas por questões abertas e serão realizadas com a finalidade de coletar dados
sobre o papel desempenhado na prática por estes profissionais, quer sejam professores, professores de
apoio ou coordenadores pedagógicos. Serão realizadas observações dos recursos de CSA utilizados na
escola, nos casos em que houver o uso de CSA. Verificaremos os usos e repercussão da CSA no processo
de inclusão social e escolar destes alunos. Mediante a autorização dos familiares de cada aluno, os
convidaremos a participar ativamente do estudo. Adequando a linguagem das perguntas ao nível de
cognição verbal de cada aluno, os encorajaremos a expressar seus sentimentos e percepções acerca da
inclusão escolar. Por meio de um questionário semidirigido, solicitaremos que eles identifiquem aquilo que
os fazem se sentirem bem- sucedidos academicamente e felizes na escola. Também convidaremos os
familiares das crianças a participarem da entrevista a fim de expressarem suas impressões sobre o
processo de inclusão escolar e social de seus filhos. Nos casos em que a criança tiver acompanhamento
fonoaudiológico, estes também serão incluídos na entrevista, mediante autoziação dos familiares.
Critérios de Inclusão e Exclusão
Critério de Inclusão:
Ter diagnóstico de PC não-oralizadas resultante em fala ininteligível; Encontrar-se em situação de inclusão
escolar na rede municipal de Campinas ou Valinhos;
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Critério de Exclusão:
Crianças cujos professores ou algum outro profissional envolvido não se sentirem aptos a participarem da
entrevista; Crianças cujos familiares não estiverem de acordo com a coleta de dados na escola.
Objetivo Primário:
Identificar e descrever em escolas da rede municipal de Campinas e Valinhos o processo de inclusão social
e escolar de crianças com PC não-oralizadas no Ensino Fundamental I (1o a 4o ano). Nos casos em que
utilizarem CSA nas atividades escolares, este estudo visa identificar e descrever os recursos de
Comunicação Suplementar e Alternativa que utilizam, tais como gestos, expressões, uso dos olhos para
"apontar", pranchas de comunicação, fichários de comunicação, aplicativos de tablet, etc.
Objetivo Secundário:
Caracterizar o perfil sociodemográfico dos profissionais da educação envolvidos na inclusão dessas
crianças; Caracterizar o perfil sociodemográfico dos familiares; Identificar e descrever facilidades e
dificuldades no processo de inclusão das crianças, na percepção dos educadores e familiares; Verificar usos
e repercussão da CSA no processo de inclusão.
Objetivo da Pesquisa:
Segundo informações do pesquisador:
Riscos
Não há riscos físicos previsíveis na execução desta pesquisa. Contudo, poderão haver alguns efeitos
negativos, tais como tempo despendido com as entrevistas, eventual necessidade de entrevistas
complementares, ou algum impacto emocional da conversa/ entrevista com a pesquisadora. Diante dessas
possibilidades, a pesquisadora terá o cuidado de tomar as medidas necessárias de suporte e garantia do
bem-estar dos sujeitos participantes.
Benefícios
Não são previstos benefícios diretos aos participantes relacionados à execução da pesquisa.
Avaliação dos Riscos e Benefícios:
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Entretanto, espera-se que os resultados da pesquisa contribuam para a melhor compreensão do processo
de implementação e desenvolvimento da inclusão social e escolar de crianças com PC não-oralizadas.
Espera-se também que a pesquisa contribua no sentido da escolha dos recursos adequados de
Comunicação Suplementar e/ou alternativa para cada aluno e outros alunos com necessidades complexas
de comunicação.
Este protocolo se refere à Carta Resposta e alterações no projeto solicitadas anteriormente por esta
relatoria.
Comentários e Considerações sobre a Pesquisa:
Carta Resposta:
Arquivo: Carta_Resposta.pdf
Sem recomendações. Sem pendências.
TCLEs
Arquivos:
TCLE_criancas.pdf
TCLE_equipe_pedagogica.pdf
TCLE_familiares.pdf
TCLE_fonoaudiologos.pdf
Sem recomendações. Sem pendências.
Considerações sobre os Termos de apresentação obrigatória:
Sem mais pendências, o projeto está aprovado.
Conclusões ou Pendências e Lista de Inadequações:
- O participante da pesquisa deve receber uma via do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, na
íntegra, por ele assinado (quando aplicável).
- O participante da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu consentimento em
qualquer fase da pesquisa, sem penalização alguma e sem prejuízo ao seu cuidado (quando aplicável).
- O pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado. Se o pesquisador
considerar a descontinuação do estudo, esta deve ser justificada e somente ser
Considerações Finais a critério do CEP:
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realizada após análise das razões da descontinuidade pelo CEP que o aprovou. O pesquisador deve
aguardar o parecer do CEP quanto à descontinuação, exceto quando perceber risco ou dano não previsto
ao participante ou quando constatar a superioridade de uma estratégia diagnóstica ou terapêutica oferecida
a um dos grupos da pesquisa, isto é, somente em caso de necessidade de ação imediata com intuito de
proteger os participantes.
- O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que alterem o curso normal do
estudo. É papel do pesquisador assegurar medidas imediatas adequadas frente a evento adverso grave
ocorrido (mesmo que tenha sido em outro centro) e enviar notificação ao CEP e à Agência Nacional de
Vigilância Sanitária – ANVISA – junto com seu posicionamento.
- Eventuais modificações ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de forma clara e
sucinta, identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas e aguardando a aprovação
do CEP para continuidade da pesquisa.  Em caso de projetos do Grupo I ou II apresentados anteriormente à
ANVISA, o pesquisador ou patrocinador deve enviá-las também à mesma, junto com o parecer aprovatório
do CEP, para serem juntadas ao protocolo inicial.
- Relatórios parciais e final devem ser apresentados ao CEP, inicialmente seis meses após a data deste
parecer de aprovação e ao término do estudo.
-Lembramos que segundo a Resolução 466/2012 , item XI.2 letra e, “cabe ao pesquisador apresentar dados
solicitados pelo CEP ou pela CONEP a qualquer momento”.
-O pesquisador deve manter os dados da pesquisa em arquivo, físico ou digital, sob sua guarda e
responsabilidade, por um período de 5 anos após o término da pesquisa.
Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situação
Informações Básicas
do Projeto
PB_INFORMAÇÕES_BÁSICAS_DO_P
ROJETO_1171224.pdf
12/08/2018
21:50:57
Aceito
Outros Carta_Resposta.pdf 12/08/2018
21:47:02
ANA CAROLINA
FRANZOLIN
Aceito
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Outros Carta_Resposta.pdf 12/08/2018
21:47:02
REZENDE Aceito
Parecer Anterior PB_PARECER_CONSUBSTANCIADO_
CEP_2812686.pdf
12/08/2018
21:30:15
ANA CAROLINA
FRANZOLIN
ARAUJO REZENDE
Aceito
Outros CartaAnuenciaSecretariaEducValinhos.p
df
12/08/2018
21:26:14
ANA CAROLINA
FRANZOLIN
ARAUJO REZENDE
Aceito
TCLE / Termos de
Assentimento /
Justificativa de
Ausência
TCLE_fonoaudiologos.pdf 12/08/2018
21:23:33
ANA CAROLINA
FRANZOLIN
ARAUJO REZENDE
Aceito
TCLE / Termos de
Assentimento /
Justificativa de
Ausência
TCLE_familiares.pdf 12/08/2018
21:23:08
ANA CAROLINA
FRANZOLIN
ARAUJO REZENDE
Aceito
TCLE / Termos de
Assentimento /
Justificativa de
Ausência
TCLE_equipe_pedagogica.pdf 12/08/2018
21:22:55
ANA CAROLINA
FRANZOLIN
ARAUJO REZENDE
Aceito
TCLE / Termos de
Assentimento /
Justificativa de
Ausência
TCLE_criancas.pdf 12/08/2018
21:22:43
ANA CAROLINA
FRANZOLIN
ARAUJO REZENDE
Aceito
Outros AtestadoMatricula.pdf 10/07/2018
16:40:18
ANA CAROLINA
FRANZOLIN
ARAUJO REZENDE
Aceito
Orçamento ORCAMENTO.pdf 10/07/2018
16:38:22
ANA CAROLINA
FRANZOLIN
ARAUJO REZENDE
Aceito
Cronograma CRONOGRAMA_PREVISTO_ATIVIDAD
ES.pdf
10/07/2018
16:36:34
ANA CAROLINA
FRANZOLIN
ARAUJO REZENDE
Aceito
Projeto Detalhado /
Brochura
Investigador
Projeto_Pesquisa_Mestrado_2018.pdf 10/07/2018
16:33:07
ANA CAROLINA
FRANZOLIN
ARAUJO REZENDE
Aceito
Outros Carta_Anuencia_Sec_Educacao_Campi
nas.pdf
10/07/2018
16:14:31
ANA CAROLINA
FRANZOLIN
ARAUJO REZENDE
Aceito
Folha de Rosto FolhaDeRosto.pdf 10/07/2018
15:46:19
ANA CAROLINA
FRANZOLIN
ARAUJO REZENDE
Aceito
Situação do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciação da CONEP:
13.083-887
(19)3521-8936 E-mail: cep@fcm.unicamp.br
Endereço:
Bairro: CEP:
Telefone:
Rua Tessália Vieira de Camargo, 126
Barão Geraldo
UF: Município:SP CAMPINAS
Fax: (19)3521-7187
Página 09 de  10
UNICAMP - CAMPUS
CAMPINAS
Continuação do Parecer: 2.847.397
CAMPINAS, 27 de Agosto de 2018
Renata Maria dos Santos Celeghini
(Coordenador)
Assinado por:
Não
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